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1. RESUMEN

Este trabgjo de investigacion se fundament6 en analizar |a problematica de la autonomia en
adolescentes que padecen una discapacidad intelectual no inhabilitante. El gercicio de la
autonomia adquiere caracteristicas peculiares en individuos con alguna discapacidad mental
y los padres no son gjenos a este proceso. La forma en que los padres puedan atravesar los
distintos procesos y mecanismos psicol 6gicos que exige la llegada de un hijo discapacitado
al mundo, va a ser determinante en la posibilidad de autonomia de dicho hijo.

De este modo, con esta investigacion se pretende realizar un aporte que ayude a esclarecer
las implicancias que tiene € vinculo padres — hijo, en el grado de autonomia que pueda

desarrollar este ultimo, particularmente cuando padece una discapacidad intelectual.

PALABRASCLAVES: Autonomia— Discapacidad — Subjetividad — Deseo — Eleccién.-

Daher, Javier



Universidad Abierta Interamericana
Tesis de grado

2. AGRADECIMIENTOS

Al profesor Raul Gomez Alonso por todos sus aportes que permitieron llevar a cabo esta

investigacion.

A mi familia y mi paregja por todo € apoyo brindado durante mi transito por la

universidad.

Daher, Javier



Universidad Abierta Interamericana

Tesis de grado

3. INDICE
Lo RESUMEN ..ottt e e ekttt e e e e et e e e s e e e e 2
2. AGRADECIMIENTOS..... ..ottt ettt ettt e e reee e e 3
o INDICE. . ettt e b e e e e e e e e e 4
A INTRODUGCCION ..ottt ettt 6
5. TEMA Y PROBLEMA . ...ttt ettt e e e abe e e 10
B. OBIETIVOS....c ettt e e bt e e e e e bbbt e e e e s aab et e e e s e e bbb aeeaaaeeaanees 10
6.1 ODJELIVO GENEI Al .......eeiiiiiiie et 11
6.2 ODj E1iVOS EIPECITICOS. ..ottt 11
T.ESTADO DEL ARTE ... ittt ettt et e e e s et e et et e et e et e aeaaaeeeeeeseesenees 12
8. MARCO TEORICO ...ttt e et e e e e e e e e e e e e e e e s 18
CAPITULO 1. MODELOSY ANTECEDENTES.......c.ccivititeieieteteeee e 19
1.1 El modelodepr €SCINAENCIA.........cccciiiiiiiie ettt s e e e et ee e e 19
1.1.1 SUDMOTEIO BUGENESICO........viiiiiiei ettt ettt e e et e e eeees 19
1.1.2 Submodelo de MargiNaCION...........ccuiiiiiei e aes 24
1.2 El modelo renabilitador...........cooviiiiiiiii et 26
L3 EI MOUEI0 SOCIAL. ......ceeeiiiiiieeie ettt 31
1.4 Definicion y ClasifiCaCioN. ..........cuiiiiiiiiiii e 36
1.5 Discapacidad €N AFgENTINAL.......couiiiiiiiiiiie et 46
15.1Marcolegal. LeyeSVIgENTES.........ccciuvii it 48
1.5.2 Certificado dediscapacidad. ..........ccueeeeeiiiiiiiiii i 50
CAPITULO 2AUTONOMIA .......oiioiiieiieee ettt e ettt es et 51
2.1 Autonomia desde & dereChO..........ccuiiiiiiiiie e 51
212 LIDEITA. ....ciieieieee e 52

Daher, Javier



Universidad Abierta Interamericana

Tesis de grado

2 L3 VOIUNTA. ... e ettt e 53
2.1.4 Autonomia como PrinCiPio 1€0al..........cueriiiiiiiiiiiie e 54

2.2 Autonomia desde [a PSICOIOGIAL ... .cccvviiiiiiiieiii e 56
2.3 Autonomia en personas con discapacidad..............cccveeiiiieeiiiie e 66
CAPITULO 3 APORTESDE LA PSICOLOGIA........cooiiiieeeeeeeee e 72
Y Koo (= Lo oIS oo 0 g = T SO PP PPRPPPR 72
BTV o L= Fo oo | 1 {1/ T PSSR 74
321 TEOM A BVOIULIVAL ...ttt 75
322 TEOMAESITUCIUIAL. ..o 77
3.2.3 Teorias de la modificabilidad cognitiva. ............cccveiiiiiiiiicc e 79
3.3Modelo del analisisconductual 8pliCad0. ...........ccoviiiiiiiiiiie e 85
B4 PSICOANAIISIS......itieiiii ettt ettt 86
3.5 Lapsicologia del deportey su aportealadiscapacidad. ...........ccceevevveiieieiiienee e, 90
3.5.1 BENEfiCIOS PSICOIOQICOS. ... eeeiivieeiciiie ittt a et a e aree s 90
3.5.2 Lasocializacion atraves del dePOrte.........ccovuiviiiiieiiiie e 91
3.5.3 Aumento del rendimiento dePOrtiVO. ........cuvvveeiiiieiee e 91

9. MARCO METODOLOGICO.......coiiiiireiiieieieeeenessissiseeissssessessssessssssesesseessessssssssessses 92
S I I oo X0 L= = 1 o [ o J PSS 92
9.2 Identificacion y definicion delasvariables............cccooiiiiiiiiiii e 93
9.3 UNIdAdES A8 @NAIISIS .......veiiieiiie ittt 94
9.4 Técnicas, iINStrumentosy ProCediMientO..........cooveiieiiiiiiiit et e 94
9.5, ArEAUE ESUIO ..ottt 95
06  CONSAErBCIONESELICAS .....cvvivieiieieeieeie ettt 96
10. ANALISIS DE DATOSE INTERPRETACION DE LOSRESULTADOS..................... 96
11. CONCLUSIONES ...ttt e e e e s enee s 104
5

Daher, Javier



Universidad Abierta Interamericana

Tesis de grado
12, BIBLIOGRAFTA ..ot ettt e e et e e e e e e e e e et e e e e e eee e 110

L3 AINEXOS. ..o 118

4. INTRODUCCION

Que la discapacidad es una cuestion de derechos humanos, parece en la actualidad ser una
afirmacion no factible de ser cuestionada. Sin embargo, hasta tiempos no muy legjanos, la
mirada hacia la discapacidad partia desde una concepcién caritativa, que no llegaba a
comprender la complgjidad socia de este fenomeno. Ello sin duda es € resultado de una
historia de persecucién, exclusion, y menosprecio ala gue las personas con discapacidad se
vieron sometidas desde tiempos muy lejanos. Como destaca Aguado Diaz', desde la
antigledad hasta nuestros dias, han existido grandes contradicciones en €
tratamientootorgado alas personas con discapacidad.

Dichas contradicciones son una constante historica, y constituyen una manifestaciéon de la
tension existente entre las diferentes concepciones de las que es objeto la discapacidad, las
gue oscilan entre dos extremos. Enfermedad y Pecado.

Si bien podria afirmarse que las respuestas sociales y juridicas hacia la discapacidad han
ido fluctuando como consecuencia de estas dos perspectivas, que, o la
considerabanresultado del pecado, o la consideraban una enfermedad, es posible distinguir
tres modelos de tratamiento, que a lo largo del tiempo se ha dispensado a las personas con
discapacidad, y que, en agunos ambitos coexisten (en mayor o menor medida) en €

presente. Estos tres model os que se describen a continuacién, serén explicados y recorridos
en € primer capitulo de la presente investigacion, junto con € desarrollo histérico de la
definicidon y clasificacion de la discapacidad; incluyendo e tratamiento de la problematica
en nuestro pais. En e segundo capitulo se abordd € concepto de Autonomia desde
diferentes vertientes, y en e tercer capitulo se realizd una descripcion de los aportes que

realizo la psicologia en la problemética que nos ocupa.

! AGUADO DIAZ, A. Historia de las deficiencias, Escuela Libre Editorial, Coleccion Tesis 2 y Praxis, Madrid,
1995, p. 26.
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Un primer modelo de tratamiento de la discapacidad, que se podria denominar de
prescindencia, supone que las causas que dan origen a la discapacidad tienen un motivo
religioso, y en el que las personas con discapacidad se consideran innecesarias por
diferentes razones. porque se estima que no contribuyen a las necesidades de la
comunidad,que abergan mensgjes diabdlicos, queson la consecuencia del enojo de los
dioses, 0 que, por lo desgraciadas, sus vidas no merecen la pena ser vividas. Como
consecuencia de estas premisas, la sociedad decide prescindir de las personas con
discapacidad, ya sea a través de la aplicacion de politicas eugenésicas, o ya sea situandolas
en e espacio destinado para los “anormales’ y las clases pobres, con un denominador
comun marcado por la dependencia y e sometimiento, en e que son tratadas como objeto
de caridad y sujetos de asistertia.

El segundo modelo es el que se puede denominar rehabilitador. Desde su filosofia
seconsidera que las causas que originan la discapacidad no son religiosas, sino cientificas
(derivadas en limitaciones individuales de laspersonas). Las personas con discapacidad ya
no son consideradas indtiles 0 innecesarias, pero siempre en la medida en que sean
rehabilitadas. Es por ello que e fin primordial que se persigue desde este modelo
esnormalizar a las personas con discapacidad, aunque ello implique forjar a la
desapariciono el ocultamiento de la diferencia que la misma discapacidad representa.

Como se ver, el problema cardinal pasa a ser, entonces, la persona, con sus diversidades y
dificultades, a quien es imprescindible rehabilitar; psiquica, fisica, mental o sensorialmente.
Finalmente, un tercer modelo, denominado social, es aquel que considera que las causas
que originan la discapacidad no son ni religiosas, ni cientificas, Sno que son, en
granmedida, sociales. Desde esta filosofia se insiste en que las personas con discapacidad
pueden aportar a la sociedad en igua medida que e resto de personas, sin
discapacidad,pero siempre desde la valoracion y € respeto de la diferencia. Este modelo se
encuentraintimamente relacionado con la asuncion de ciertos valores intrinsecos a bs
derechos humanos, y aspira a potenciar e respeto por la dignidad humana, laigualdad y la
libertad personal, propiciando la inclusion social, y sentandose sobre la base de
determinados principios. vida independiente, no discriminacion, accesibilidad universal,

normalizacion del entorno, didlogo, entre otros. Parte de la premisa de que |la discapacidad
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€s en parte una construcciéon y un modo de opresiéon social, y € resultado de una sociedad
gue no considera ni tiene presente a las personas con discapacidad.

Asimismo, apunta a la autonomia de la persona con discapacidad para decidir respecto de
su propia vida, y para ello se centra en la eiminacion de cuaquier tipo de barrera, a los
fines de brindar una adecuada equi paracién de oportunidades.

Este Ultimo modelo mencionado, ha sido la consecuencia de una larga lucha, plantada por
las propias personas con discapacidad, que tuvo sus frutos en diversos ambitos. El
ultimopaso en dicho sentido, ha sido la aprobacién de la Convencidn Internaciona sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad. Este instrumento es € resultado de una
evolucion que viene dandose en el plano del Derecho, a partir de la década de los afios
ochenta del siglo XX.

En este contexto, encontramos que actualmente, de acuerdo a los ultimos datos de la
O.M.S. la discapacidad afecta a 500 millones de personas, |as cuales representan entre un 7
y un 10% de la poblacion mundial. Teniendo en cuenta esta informacion, este estudio
intentara realizar un aporte, que enfatice lainclusion en y desde la familia

Con este trabajo me propongo esclarecer de qué manera influyen las actitudes de padres de
adolescentes con discapacidad intelectua leve, en la posbilidad de autonomia de los
mismos.

Esta investigacion se basara en un paradigma inclusivo an respecto a la discapacidad,
yapunta a colocar un foco de luz en un lado de la sociedad que no se quiere ver con claridad
0 que se lo dgja de lado. La inclusién como enfoque, permite afrontar desde el debate y la
construccion de escenarios sociales y familiares, las diversas expresiones de exclusion,
discriminacion, segregacion o marginaidad, que, por diversos motivos, y de
maneraeventual o permanente, puedan experimentar las personas; en particular si se tratade
aquellas que se encuentran en estado de vulnerabilidad, como es e caso de los
discapacitados.

La presente investigacion realiza un recorrido sobre e concepto de discapacidad intel ectual
y de autonomia, describiendo desde diferentes paradigmas, pero con una posicion
psicoanalitica, con el fin de explicar y comprender asi la llegada de un sujeto, con un
defecto en lo real del cuerpo, a un mundo lleno de significantes. El psicoandisis a
diferencia de lo planteado segun la historiay € derecho sobre laviday la transmision de la

Daher, Javier



Universidad Abierta Interamericana
Tesis de grado

misma, da cuenta de la existencia dentro de lo enmarcado en un orden simbdlico distinto; es
decir € de la constitucion subjetiva.

Dicha transmision es realizada mediante las funciones de aquellos que esperan a sujeto ya
inscripto dentro de un mundo de significantes, ligado muy estrechamente a la transmision
delaley del deseo.

La importancia sobre lo planteado desde la perspectiva psicoanalitica, se basa en la
construccion subjetiva de un sujeto del inconsciente ignorado por otras disciplinas. Su
relevancia radica en que € concepto sobre e nacimiento de un sujeto, con un defecto enlo
real del cuerpo pone de manifiesto la estructura subjetiva articulada a la posicién delmismo
como objeto del fantasma materno.

Es por este motivo que se plantea la necesidad de conocer el impacto que puede provocar
en una mujer-madre el nacimiento de un hijo con un defecto en lo real del cuerpo, como es
el caso particular de la discapacidad intelectual, con € fin de evitar la instauraciéon de
sentimientos de culpa, sobreproteccidn, descuido, indiferencia, entre otros, que podrian
conducir a una “muerte subjetiva’, lo que implicaria la pérdida de autonomia, deseo,

eleccion, etc.

Daher, Javier



Universidad Abierta Interamericana

Tesis de grado

5. TEMA'Y PROBLEMA

Tema:

Autonomia en personas con discapacidad.

Problema:

¢De qué manera influyen las actitudes de padres de adolescentes con discapacidad

intelectual no inhabilitante, en la posibilidad de autonomia de los mismos?

10
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6. OBJETIVOS
6.1 Objetivo General

Describir las relaciones existentes entre, las actitudes en padres de adolescentes con

discapacidad intelectual no inhabilitante, y la posibilidad de autonomia de los mismos.

6.2 Objetivos especificos

1 - ldentificar cudles son las actitudes en padres de adolescentes con discapacidad

intelectual no inhabilitante.-

2 - Analizar las posibilidades de autonomia de adolescentes con discapacidad intelectual no
inhabilitante.-

3 - Esclarecer de qué manera influyen las actitudes de padres de adolescentes con

discapacidad intelectual no inhabilitante, en su posibilidad de autonomia.

11
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7.ESTADO DEL ARTE

El Dr. Jorge Varas Cortés’, en su investigacion que denominé “Adolescentes con
discapacidad psiquicac Salud sexua y reproductiva’, indica que la enfermedad mental,
congénita o adquirida, afecta de diferentes maneras e desarrollo de las personas y su
integracion a la sociedad. También le otorga especia relevancia a los efectos que ésta
puede tener sobre la autonomia, aprendizaje, capacidad para establecer relaciones afectivas
y sociaes sanas, gercer la sexualidad, la relacion en pargja, la maternidad y e cuidado de
los hijos con la responsabilidad que ellas implican. En su investigacion manifiesta que los
efectos de la discapacidad mental sobre las personas, sumados a la estigmatizacion y
marginacion social, condicionan una mayor vulnerabilidad, discriminacion y abandono
sociad. Por este motivo todos los adolescentes con patologias cronicas o discapacidad
psiquica, deben incorporar conceptos adecuados de sexualidad en su proceso de desarrollo
desde la nifiez a la adultez y gque es necesario reconocer el derecho de las personas con
discapacidad psiquica a vivir su sexualidad con libertad y responsabilidad, entregando los
apoyos psicosociales que se requieran.

La enfermedad mental congénita o adquirida, afecta de diversas maneras e desarrollo de
laspersonas y su integracion a la sociedad. De especia relevancia resulta, e efecto que
ladiscapacidad mental puede tener sobre la autonomia, autocuidado, aprendizaje,
capacidades para establecer relaciones afectivas y socides sanas, para €ercer su
sexualidad, su relacion de pargja, maternidad y cuidado de los hijos con la continuidad y
responsabilidad que estosignifica.

Personas con discapacidad psiquica, que tengan acceso adecuado a la
informacion,educacion, inclusion, y espacio terapéutico, pueden desarrollar una vida
normal, establecer una relacion de pargjay familia e integrarse a la comunidad. Otras, sin
embargo, no logranestos niveles de recuperacion e integracion y para ellas se requiere que

2 REV. OBSTET. GINECOL. - HOSP. SANTIAGO ORIENTE DR. LUIS TISNE BROUSSE. 2010; VOL 5 (2): 139-144
Dr. Jorge Varas Cortés- Adolescentes con discapacidad psiquica: Salud sexual y reproductiva

12
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sean reconocidos sus derechos y necesidades, a fin de proporcionar espacios adecuados que
potencien su recuperacion y faciliten su inclusién a la comunidad.

Continuando en esta linea de andlisis, considero oportuno citar a Laura Acevedo, quien
escribi6 e articulo  “construccion de sentidos subjetivos 'y  discapacidad
intelectual” ,publicado € 30 de Agosto de 2011. Este articulo surge de la motivacion por
construir nuevos conocimientos alrededor de la discapacidad intelectual, partiendo de la
pregunta por las subjetividades de quienes se encuentran en esta situacion, pretendiendo
resaltar |os sentires que surgen en la cotidianidad de las personas que la vivencian.

El interés de este articulo, reside en la pregunta por las significaciones individuales y
subjetivas, que van construyendo individuos en situacion de discapacidad a lo largo de sus
vidas, en un mundo que entretgje de significado su situacion de una manera tal vez
diferente a lo que e mismo lo hace; las personas arededor de los sujetos en situacion de
discapacidad, construyen representaciones en torno a ellos y a tenerlos a su cuidado
piensan y determinan su futuro, pero, ¢cOMo se leen estas personas en sSituacion de
discapacidad a si mismas?. La autora de este estudio, destaca laimportancia de realizar una
investigacion donde se hagan participes las personas en situacion de discapacidad y aplicar
los resultados a su beneficio, pues aunque no con una intencién negativa, la mayoria del
conocimiento construido en torno a este tema, viene de personas que conviven con ellos, y
son quienes disponen del conocimiento de su situacion.Sacar a flote las vivencias del sujeto
y los entramados de sus experiencias particulares, es en si mismo un fin valioso pero
igualmente es enriquecedor para € contexto, especialmente para quienes mas interactlian
con €los, tanto familia, escuela, pares, entre otros. La mayoria de las investigaciones
encontradas alrededor de la discapacidad, muestran unas blsquedas por los sentidos e
interpretaciones que desde afuera le dan terceros a estasituacion, pero muy poco se
encuentra acerca de las voces de |os directamente implicados.

Otro autor que pone en €l lugar de protagonista a discapacitado en sus investigaciones es
Susana Rojas Pernia, quien realizd un estudio llamado ‘'La voz de las personas
condiscapacidad intelectua en la investigacion educativa’ en Santander, Espafia, con
elobjetivo de dar a conocer como un grupo de jévenes de un hogar ingtitucional era
apoyado o limitado en las elecciones, decisiones 0 gestiones que debia readlizar
diariamente.Se realizaron revisiones de documentos institucionales, se entrevistaron a los

13
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profesionales del hogar y se tuvieron en cuenta las observaciones hechas por los jovenes en
situacion de discapacidad. Los resultados obtenidos hacen referencia a que por mas
autonomia, o autodeterminacién que manifiesten estos sujetos, es subestimada por el
contexto inmediato, es decir, €l hogar en €l que se encuentran, obteniendo con €ello una
subyugacion de sus intereses a cambio de los que los profesionales que |os asisten, suponen
gue ellos necesitan.

Barrios®, redizé una investigacion en Cali, Colombia, con e objetivo de explicar e
autoconcepto y € funcionamiento de las familias de nifios que eran resilientes frente a la
discapacidad; la metodologia utilizada fue estudio de caso con mlltiples fuentes
deevidencia, siendo la poblacion 5 nifios y sus padres. La poblacién se abordd mediante
entrevistas a profundidad y una técnica proyectiva Ilamada complementacion y los
instrumentos usados fueron: escala de percepcion del autoconcepto infantil y una listade
frases para complementar. Los resultados obtenidos hacen referencia a que los nifios
presentan un autoconcepto y unas caracteristicas familiares fundamentalmente positivas,el
autoconcepto favorecedor estd relacionado con e saber cdmo son y qué sienten por
ellosmismos, cudles son sus lugares favoritos, entre otras preferencias. Saben también qué
son capaces de hacer y cudes son las personas importantes para ellos, siendo
principalmente sus familias. Se encuentra en los nifios un amor hacia si mismosy confianza
en lo que hacenexitosamente, encontrandose en mayor porcentgje una imagen positiva en
ellos. Se encontraron seglin Barrios, caracteristicas familiares positivas, enmarcadas en
nucleos familiares unidos, con padres célidos y participativos en la cotidianidad de sus
hijos,concluyendo finamente, que la interrelacion de dichos elementos les permitio a los
nifiosdesarrollar un estilo de vida resiliente.

En esta investigacion de corte cualitativo, es de rescatar que aspectos del orden de lo
psicologico tienen un gran potencial y realizan un gran aporte, para brindar una calidad de
vida mejor. Es importante visibilizar que reconociendo la particularidad del sujeto
ensituacion de discapacidad, en una relacion circular, quienes estan a su arededor, en este
caso los padres, sacan a flote los aspectos positivos de la situacion y los nifios construyen

una concepcion de si mismos més ‘'sand’’.

% Barrios, A. (2012). Autoconcepto y caracteristicas familiares de nifios resilientes con
discapacidad, el caso de una poblacion del Caribe colombiano. Investigacion y desarrollo, 45 (2), 108-127.
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En otra investigacion llevada a cabo en Salamanca, Espafia, ' Calidad de vida relacionada
con la salud en personas con discapacidad intelectual en Espaia’, reaizada por Miron,
Alonso, Serrano y Saenz en € afio 2011, se tuvo € proposito de estudiar las percepciones
gue tienen personas en situacion de discapacidad, sobre la calidad de vida relacionada con
la slud (CVRS). Dicha investigacion se realizdO por medio de un estudio descriptivo
transversal, con 265 personas que fueron entrevistadas personamente y ademés
desarrollaron € cuestionario de salud SF-36, buscando explorar ocho dimensiones de la
calidad de vida. En los resultados del estudio, se encontrd que los participantes perciben su
calidad de vida relacionada con la salud como buena, en mayor medida en las dimensiones
derol fisico relacionado con aspectos de sus actividades diarias y funcion fisica relacionada
con la realizacion de actividades habituales en la vida diaria. Se obtuvo la percepcién mas
negativa en la dimension de funcion socia, que abarca e andisis de la funcidn
deintegracién a la comunidad. Los autores destacan la importancia en desarrollar nuevos
métodos para evaluar la calidad de vida para cada nivel de intensidad de la discapacidad
intelectual, propuesta que aboga nuevamente por la indagacion de subjetividades.

Es importante tener en cuenta que se encontr0 que las personas en Situacion
dediscapacidad, se sienten méas satisfechas al estar vinculadas laboralmente y a estar en
unacomunidad y no en una ingtitucion, pues disfrutan mas los roles que asumen, asi,
siendovalioso este estudio como medio para hacer notar que en un nivel medio la
percepcion deCVRS es positiva y que algunos aspectos que son connotados como no
asequibles para ellos como €l trabajo, 0 una integracion a un hogar, no son imposibles de
alcanzar por elhecho de estar en situacion de discapacidad intelectual, sino potenciadores
de motivacion.

Una de las influencias més significativas en los procesos de todo sujeto, y por tanto quienes
estan en situacion de discapacidad, es su familia més cercana, educadores y demés personas
con que interactle regularmente, y de ali a que sean ellos los Ilamados a plantearse estos
cuestionamientos y a poner en practica métodos diferentes para abordar esta poblacion. No
se trata de decir smplemente que ellos también son personas, que tienen una u otra
capacidad en medio de su discapacidad, lo cual los marca inevitablemente de la misma
manera 'y continlian siendo juzgados ante |0s otros; es necesario entonces, reconocerlos en
su Situacion particular, en sus sentires subjetivos y desde ali, darles un lugar en €

15
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mundo.Tal y como lo afirman Berger y Luckmann®, la identidad constituye un elemento
clave de la redlidad subjetiva ya que se encuentra en una relacién dialéctica con la sociedad,
y es formada por medio de procesos colectivos, siendo asi mismo mantenida y
transformada por las relaciones sociales. De ali que aunque hayan identidades colectivas
gue cobijan a un grupo o comunidad determinados, la misma ha sido construida por
identidades individuales que cobran sentido a la luz del contexto en el que se encuentran,
pero que no es reductible a sus caracteristicas. La identidad y subjetividad como pilar de
sentidos de vida, son construcciones cuyo marco de referencia es el contexto socio-cultural
en e que se dan los procesos de socidizacion, en medio del intercambio de saberes
inherentes y comunes a quienes han vivido inmersos en una cultura determinada; dichos
procesos de socidizacion se dan de manera natural, la convivencia en familia, con las
demas personas del contexto, la sociaizacion en la escuela, que brindé un conocimiento
mas Util y acorde al contexto, entre otras.

Diaz y MufiozZ’, realizaron una investigacion con el objetivo de explorar e concepto de
género como una categoria de construccion sociocultural, politica e histérica, y su relacion
con € concepto de discapacidad. El objetivo fue demostrar la urgencia de definir las
implicaciones que dicha relacion tiene en la construccion de la identidad y la subjetividad
de las personas con discapacidad. La metodologia utilizada fue un estudio cudlitativo de
corte fenomenoldgico, sirviéndose de la revisién de documentales y documentos tedricos
drededor de las categorias principales. Los resultados hacen referencia a que
laconstruccién de la categoria de género planteada como producto sociocultural, politico e
historico, influye en la construccion de la identidad y la subjetividad a partir de cuerpos
sexuados, como determinantes en sus posiciones dentro de una cultura, teniendo a mismo
tiempo repercusion en la situacion de discapacidad.

A partir de esta investigacion puede indagarse no solamente por la relacion entre género y
discapacidad, sino también por muc hos otros factores que combinados llevan a complejizar

las representaciones que se tienen sobre los individuos enmarcados con estas

4 Berger, P. &Luckmann, T. (2003). La construccion social de la realidad. Buenos Aires, Argentina: Amorrortu
Editores.

® Diaz, L. & Mufioz, P. (2013). Implicaciones del género y la discapacidad, en la construccidn de identidad y la
subjetividad. Revista Ciencias de la Salud, 3 (002), 157-167. Recuperado en Septiembre de 2014, de
http://redalyc.uaemex.mx/pdf/562/56230206.pdf
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caracteristicas. Pues s bien € individuo organicamente tiene una ateracion que ya lo
estéexcluyendo de lo que se considera normal, también los entramados psicosociaes en los
gue se van envolviendo y significando y como se ha venido viendo, influyen
significativamente en la construcciéon de su identidad. De acuerdo a esto entonces seria
coherente plantear que ante un contexto sociocultural con construcciones diferentes sobre la
discapacidad, género,condicion social, entre otras, el sujeto se sienta 'y se identifique de

manera diferente.
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8. MARCO TEORICO

El marco tedrico utilizado en esta investigacion esta orientado a ofrecerle a lector un
recorrido tedrico de forma que pueda comprender de manera clara y precisa los temas
fundamental es de este trabajo.En funcion de esto, se divide en tres capitul os.

El primero consta de un recorrido histérico del concepto de discapacidad, incluyendo el
tratamiento que se le otorga en nuestro pais a dicha problematica

El segundo involucra un desarrollo acerca del modo en que es concebida la autonomia
desde diferentes vertientes.

El tercer capitulo realiza una descripcidn de los aportes realizado por la psicologia en la

temética que nos convoca.
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CAPITULO 1. MODELOSY ANTECEDENTES

1.1 El modelodeprescindencia

Las caracteristicas o presupuestos esencides del modelo que se denominard de
prescindencia son dos: la justificacion religiosa de la discapacidad, y la consideracion de
gue la persona con discapacidad no tiene nada que aportar ala comunidad. En primer lugar
entonces, se asume que las causas que dan origen a la discapacidad son religiosas: un
castigo de los dioses por un pecado cometido generalmente por los padres de |a personacon
discapacidad, o una advertencia de los dioses acerca de que la alianza se encuentra rota y
gue se avecina una catéstrofe. En cuanto a segundo presupuesto, se parte de la idea de que
la persona con discapacidad no tiene nada que aportar a la sociedad, que es un ser
improductivo y ademés una carga que deberd ser arrastrada, ya sea por los padres o por la
misma comunidad.

Ahora bien, dentro del modelo de prescindencia, se considera posible distinguir la
existencia de dos submodelos: €l eugenésico y el de marginacion

Esta distincién se basa en las diversas consecuencias que pueden derivarse de aguella
condicion de innecesaridad que caracteriza a las personas con discapacidad. Asi, se vera
gue —si bien desde ambos submodel os se prescinde de las vidas de estas personas— en €
primero la solucion es perseguida a través de la aplicacion de politicas eugenésicas,
mientras que en & segundo dicho objetivo es alcanzado mediante la marginacion. Por

dichas razones, se considera oportuno su tratamiento de manera diferenciada.

1.1.1 Submodelo eugenésico

“ En cuanto a la exposicion o crianza de los hijos, debe
ordenar se que no se crie a ninguno defectuoso” .

ARISTOTELES
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Desde e submodelo eugenésico se considera que la persona con discapacidad es un ser
cuya vida no merece la pena ser vivida. Como consecuencia de estas valoraciones —y en el
caso de detectarse diversidades funcionales congénitas, los nifios y nifias afectados son
sonetidos a infanticidio.

Probablemente como resultado de ciertas creencias religiosas respecto de su origen, s la
discapacidad es generada con posterioridad a nacimiento, € tratamiento es
diferente,llegando incluso a otorgarse ayudas a los fines de subsistencia a las personas que
adquieren una diversidad funciona a causa de las guerras. En cuanto a los medios de
subsistencia,parece que, sin tener muchas otras posibilidades, € ser objeto de burla o
diversion es muchas veces € medio de manutencion obligado. En términos generales,
podria afirmarse que las respuestas sociales se basan en € temor y/o la persecucién, como
consecuencia de la creencia acerca de su peligrosidad e innecesaridad para €l desarrollo de
la comunidad.Como se ha adelantado, un rasgo esencial del modelo de prescindencia es la
consideracion de que las personas con discapacidad no tienen nada que aportar a la
comunidad. Ladiversidad funcional es vista como una situacion desgraciada, tan
desgraciada que la vida en dichas condiciones no llega a ser concebida como digna. En
consecuencia, laidea de que la vida de una persona con discapacidad no merece la pena ser
vivida, sumada a lacreencia acerca de su condicién de carga, paralos padres o para €l resto
de la comunidad, origina que la solucion adoptada por e submodelo bgjo andlisis sea
prescindir de estas personas, mediante €l recurso a précticas eugenésicas.

El caso de la antigliedad clasica puede resultar un gjemplo claramente orientador. Relata
Fustel de Coulanges que la ciudad antigua fue fundada sobre una religion y constituida
como una lglesia. Ello es la razon de su fuerza, de su omnipotencia y del imperio que
gjercié sobre sus miembros.

En una sociedad instituida sobre tales principios, no era posible la existencia de la libertad
individual, ni la persona tenia tampoco € significado en € sentido actual del término. El
ciudadano quedaba enteramente sometido a la ciudad: le pertenecia por completo. La
religion, que habia engendrado a estado; y el estado, que conservaba la religion, se
sostenian mutuamente y formaban un todo. Estos dos poderes, asociados y
confundidos,componian una fuerza cas sobrehumana, a la cua € hombre quedaba
esclavizado encuerpo y ama.
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La persona pertenecia el Estado y se encontraba consagrada a su defensa. En Poma, €l
servicio militar obligaba hasta los cuarenta 'y seis afios; en Atenasy Espartatoda lavida La
vida privada no se eximia de esta omnipotencia del Estado. Era comin que las costumbres
fuesen invariablemente reglamentadas por las leyes de la ciudad.

Dentro de este contexto, €l Estado tenia la facultad de evitar que sus ciudadanos
fuesendeformes o contrahechos, ya que en esos casos no serian provechosos a las
necesidades de la comunidad. Y ese era € parametro, la utilidad para la comunidad, que
resolviala cuestion acerca del sentido de la vida de las personas. Podria decirse que ello era
de algin modo “coherente” con las ideas imperantes. No olvidemos que el concepto de
personagque existia en la antigliedad no era el mismo gque impera en nuestros dias, por 1o que
a sus ojos aquellos “deformes’ ni siquiera llegaban a ostentar la calidad de seres humanos.
No obstante lo relatado, puede observarse que existia una diferencia en cuanto a la
concepcion de la persona, segun que la diversidad funcional fuera congénita o adquirida
posteriormente por un accidente, herida de guerra o enfermedad. En los casos de nifiosque
nacieran con diversidades funcionales la solucion comin era el exterminio.

Sin embargo, para €l caso en que la diversidad funcional fuese adquirida con posterioridad,
y particularmente para e caso de que fuese adquirida como consecuencia de la
participacion en laguerra, €l destino era diferente.

Asi, en la antigua Atenas los soldados con discapacidad llegaron a recibir pensiones,
mientras que sus conparieros romanos compartian el reparto de articulos como comida,
dinero y territorios.

Es probable que ello se deba a dos causas. La primera seria que, a no haber nacido con la
diversidad funcional la persona no llevaba e estigma generado por la creencia religiosague
la suponia un castigo de los dioses. En cuanto a la segunda, se sospecha que fueron los
veteranos de guerra heridos en las batallas los primeros beneficiarios. Como expresa
Garland, parece que semejante gesto por parte de Atenas intentaria demostrar que los
luchadores que quedaran imposibilitados tendrian un resguardo, y asi incentivarlos para las
batallas.

Conforme lo expresado, podria llegarse a deducir que los motivos de la exposiciéon se
encontraban muy influenciados por consideraciones utilitarias y econémicas, ya que a pesar
de que un nifio deforme significara un castigo de los dioses por un disgusto ocasionado por
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sus padres, ello aparentemente no incluiala posibilidad de que pudiera poner en peligro ala
comunidad. Por otro lado, como degaca Garland, no hay nada que indique que los padres
de un nifio con diversidad funcional fueran castigados socialmente o dejados de lado por la
comunidad, siendo que ellos eran los supuestos cul pables de la deformidad de sus hijos.

Este hecho de algin modo demuestra que el objetivo principal seguia siendo el potencial de
utilidad social, o en este caso, precisamente la carencia de dicho potencial.

La condicién de prescindencia 0 innecesaridad que acompafia a las personas con
discapacidad, sumada a las creencias religiosas y a las complicaciones derivadas de la
crianza de un nifio con estas caracteristicas, generaba en la antigliedad la préctica del
infanticidio.

Relata Ignacio Campoy que en esta época el nifio era considerado como una simple
propiedad, ya fuera de los padres o de la comunidad, cuyo fin era convertirse en
unciudadano ideal. Ello generaba diversas consecuencias, entre las que se destaca que no se
le reconociera €l derecho a la vida. En Esparta, la decisién de permitir vivir a recién

nacidose encontraba reservada a los miembros méas ancianos de la tribu a la que pertenecia
el padre. El nifio que pareciera débil o deforme podia ser abandonado en las cercanias del

Monte Taigeto.

Mas ala de los motivos religiosos, la préactica del infanticidio se consideraba esencia para
controlar la naturaleza de la poblacién espartana, para promover € ideal de laraza puray
poder cumplir con los objetivos militares. El recién nacido entonces era expuesto ante un
consgo de ciudadanos inspectores, y S se demostrasen 0 sospechasen signos de
deformidad, taras o debilidad debia ser despefiado desde €l monte Taigeto.

En Atenas, e infanticidio también se reservaba para los débiles y deformes. Pero
alnentonces era diferente del que practicaban los espartanos. Se recurria a méodo de la
exposicion del recién nacido en una vasija de barro o0 en otro recipiente lgjos de su casa, a
menudo en lugares inhéspitos, fuera de la ciudad, donde podia morir de hambre o ser
despedazado por las fieras, ano ser que alguien los recogiera.

A través de los afios, e grado y la naturdeza de esta préctica fueron
variandoconsiderablemente. A medida que fue aumentando la afluencia de poblaciéon, €

infanticidio comenz6 a ser maés frecuente. Inmediatamente después del nacimiento, era
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preciso tomaruna decision. Si €l peguefio no habia sido aniquilado antes de cumplir 10 dias
de edad,recibia el nombre de su padre; garantia de supervivenciay de cierta proteccion.

De todos modos, resulta de suma importancia destacar que la costumbre de eliminar a las
nifias y nifios con discapacidad congénitas fue seguida, no solo por razones religiosas, sino
también por razones practicas, ya que criar a tales nifios era econémicamente pesado y

extremadamente improductivo.

No obstante, algunos padres deben haberse encontrado solos frente a “problema’ en los
casos en los que la anormalidad no se manifestara en el momento del nacimiento, o fuera
adquirida con posterioridad. Por gjemplo la sordera, la mudez, o ciertos tipos de diversidad
funcional mental que no eran evidentes hasta tiempo posterior. Por ello, en el caso de que
sobrevivieran o0 adquirieran la diversidad funcional luego de nacer, la obsesion de los
griegos por la perfeccion corpora devenia en la consecuencia de que las personas con algin
tipo de diversidad funcional o imperfeccion fisica, tuvieran un espacio muy reducido en la
sociedad.

Como es sabido, Grecia exigia ciertas cualidades a sus habitantes. Los griegos perpetuaban
el culto alasalud y la belleza fisica, ademas de abogar por las cuatro virtudes cardinales de
prudencia, justicia, fortaleza y templanza.

Estas preocupaciones se reflgiaban en lafilosofiay la cultura griega. Los diosesy las diosas
de los griegos eran e modelo por cuya imitacion se animaba a luchar. Como sefida Robert
Garland, resulta significativo que solo existiera un Dios con defecto fisico:Hefesto, €l hijo
de Zeus y de Hera.

Conforme las creencias de sus tiempos, también los filésofos griegos se inclinaban por
impedir e desarrollo de los nacidos con diversidades funcionales.

Como medio de subsistencia, el mundo del entretenimiento proveyd en la antigiiedad la
forma més lucrativa para las personas con discapacidad como objeto de burla grotesca

Aungue con ciertas excepciones. las pocas opciones gque tenian las personas ciegas incluian
la posibilidad de ser profetas, poetas 0 musicos. Por otro lado, en é mundo antiguo, €

trabajo, no podia considerarse una virtud. El ideal humano de la antigliedad era elindividuo
como miembro de la polis del Estado, como un ciudadano absorbido por la vida social,

politica o cultural, y no por € trabajo fisico.
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Hacia el siglo Il d. C., en Roma la practica del infanticidio disminuyé hasta ser abolida.Sin
embargo, para aquellas épocas |os gustos romanos habian degenerado hasta el punto de que
cualquier persona deforme o deficiente era motivo de burla y diversién por parte de su

familia De este modo, los estratos mas altos de la sociedad romana se saturaron de tal

modo que llegaron a enamorarse de la deformidad.

A juicio de Garland esa moda por coleccionar este tipo de personas también fue promovida
por la creencia de que algunas de €ellas eran dotadas con poderes sobrenaturales, o también
eran utilizadas como amuletos para la suerte.

Por otro lado, existia un perverso e inagotable apetito por lo exdtico y lo bizarro,
gueinducia a los emperadores y a poderosos romanos a pagar precios exorbitantes por

aquellaspersonas con aguna discapacidad.

1.1.2 Submodelo de marginacién

La caracteristica principal presente en este submodelo es la exclusién, ya sea como
consecuencia de subestimar a las personas con discapacidad y considerarlas objeto de
compasion, o como consecuencia del temor o e rechazo por considerarlas objeto de
maleficios o la advertencia de un peligro inminente. Es decir, que, ya sea por menosprecio
0 por miedo, la exclusion parece ser la megor solucion y la respuesta social que genera
mayor tranquilidad.

A diferencia del submodelo eugenésico, ya no se comente infanticidio, aungque gran parte
de los nifios y nifias con discapacidad mueren como consecuencia de omisiones, ya sea por
fata de interés y recursos, o por invocarse la fe como Unico medio de salvacion. En cuanto
a quienes subsisten o a los mayores, la apelacion a la caridad, € gercicio de la mendicidad
y ser objeto de diversion son los medios de subsistencia obligados. De igual modo que en €
submodelo de extermino, |a discapacidad tiene un provecho: ser centro de diversion.
Aungque muchas de las caracteristicas definitorias de este submodelo son una constante
historica, un gemplo que puede resultar ilustrativo puede encontrarse en e tratamiento
brindado a las personas con discapacidad durante la Edad Media. Si bien las explicaciones
religiosas medievales fueran diferentes de las alegadas por |os antiguos, e incluso dentro del
cristianismo se presentaran de manera fluctuante, el poder de Dios o la consecuencia del
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pecado original, o como obra del diablo desde la creencia supersticiosa; € hecho de
considerar a la diversidad funciona como una situacion inmodificable originaba que la
misma debiera ser aceptada con resignacion. Los encargados de diagnosticar
diferencialmente s un comportamiento extrafio era un proceso natural o uno diabdlico eran
el médicoy € sacerdote.

En & siglo IV d. C., como consecuencia de la influencia del cristianismo, se promulgaron
edictos contra e infanticidio y la venta de nifios como esclavos. El cristianismo se dio ala
vez lamision de curar los tormentos fisicos y de perdonar |os pecados para manifestar que
habia recibido poder sobre todas las formas del mal.

A diferencia de lo que acontecia en la antigliedad, en la Edad Media degj6 de practicarse €
infanticidio. Sin embargo, a pesar de que los valores cristianos inculcaron € respeto hacia
la vida de cualquier ser humano, muchos nifios sin recursos econdémicos morian por falta de
la atencidén més basica. Ello como consecuencia de la falta de medios econémicos por un
lado, y por otro por la fdta de utilizacibn de medios técnicos, es decir de
herramientasmédicas que muchas veces eran suplantadas invocandose la fe. Ahora bien, a
esa situacion penosa que generaba que muchos nifios muriesen, aunque como regla general
yano como consecuencia de acciones, sino de omisiones, debe sumérsele las circunstancias
alas que se enfrentaban muchos nifios que sobrevivian. La economia agricolajunto con la
elevada tasa de mortalidad y la acusada necesidad de mano de obra, determinaron que no se
practicara el infanticidio y que se recomendase dejar en las Iglesias a los hijos no deseados.
En este contexto, Carlomagno (742-814) decretd que los nifios abandonados serian esclavos
de quien los encontrase.

Asi, miles de nifios fueron vendidos como esclavos por sus empobrecidos padres durante
este oscuro periodo. Y no solo vendian a sus propios hijos y exponian a los pequefios con
fines de mendicidad, sino que ademas raptaban a hijos de familias acomodadas con dicho
fin.

Los miembros del clero contribuyeron a paliar aguellas miserables circunstancias,
comprando nifios afin de ponerlos a servicio de lalglesia

Finalmente, un Concilio celebrado en Rouen en el siglo VIII convoco a las mujeres que

dieran aluz hijos en secreto a que los dejaran en la Iglesia, donde serian atendidos.
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A partir de esta medida, se fueron creados numerosos asilos y orfanatos a los que ban a
parar muchos nifias y nifios con discapacidad, considerados inocentes e hijos del Sefior.
Lamentablemente, dichas instituciones se limitaban a prestar la asistencia mas elemental,
por 1o que muchos de los nifios discapacitados no sobrevivian.

Por otro lado, la mendicidad |legaria a convertirse en una especie de préactica profesional, y
los nifias y nifios con discapacidad serian utilizados como objeto motivador de caridad, en
mayor medida que cualquier otro mendigo. De este modo, no solo los nifias y nifios con
discapacidad congénitas que sobrevivieran ni los que las adquiriesen con posterioridad por
accidente o enfermedad serian objeto de esta practica, sSino que en muchos casos se

recurriria a mutilar a nifnos exclusivamente con dichos fines.

1.2 El modelo rehabilitador

Las caracteristicas o0 presupuestos fundamentales del modelo que se
denominararehabilitador son dos. En primer lugar, las causas que se alegan parajustificar la
discapacidad ya no son religiosas, sino que pasan a ser cientificas. En este modelo ya no se
habla de dios o diablo, divino o0 maligno, sino que se aude a la discapacidad en términos de
sdud o enfermedad. En segundo lugar, las personas con discapacidad ya no
sonconsideradas indtiles respecto de las necesidades de la comunidad, sino que ahora se
entiende que pueden tener algo que aportar, aungue, como se verd, ello en la medida en que
sean rehabilitadas o normalizadas. Desde la vision prevaleciente en este modelo, entonces,
se considera que la persona con discapacidad puede resultar de dgin modo rentable a la
sociedad, pero dicha rentabilidad se encontrara supeditada a la rehabilitacion o
normalizacion y, esto significa, en definitiva, supeditarlo a que la persona logre asimilare a
los demas, validos y capaces, en la mayor medida de lo posible.

Ahora bien, siendo |as causas que se alegan para explicar el nacimiento de una persona con
discapacidad, cientificas, ciertas situaciones pasan a ser consideradas modificables. Y la
asuncion de la discapacidad como una enfermedad, fruto de causas returales y bioldgicas,
se traduce en la posbilidad de megoramiento de la calidad de vida de las personas
afectadas, como también en e desarrollo de los medios de prevencion, tratamientos de
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rehabilitacion, y, como se vera, de cierta manera de comprension del significado de la
integracion social.

Como resultado de la utilizacion de los avances cientificos y tratamientos médicos, gran
parte de los nifios y nifias con diversidades funcionales sobreviven o tienen una mayor
probabilidad de supervivenciaa. En este modelo se busca la recuperacion de la
persona,dentro de la medida de lo posible, y la educacion especia se convierte en una
herramienta ineludible en dicho camino de recuperacion o rehabilitacion. Asimismo, dentro
de lasprécticas habituales, aparece plasmado un fendmeno que lo caracteriza
laingtitucionalizacion. Por otro lado, la mirada se encuentra centrada hacia la diversidad
funcional, a las actividades que la persona no puede realizar, por lo que se produce una
enorme subestimacion con relacion a las aptitudes de las personas con discapacidad. En
consecuencia, las respuestas sociales se basan en una actitud paternalista, centrada en los
déficit de las personas que, se considera, tienen menos valor que €l resto; las “validas
ocapaces’.

En lo relativo a los modos de subsistencia, la apelacion a la seguridad social y a empleo
protegido son cas |os medios obligados para las personas con discapacidad. De este modo,
la asistencia social pasa a ser e principa medio de manutencion, siendo ello en
ciertosCasos consecuencia de la imposibilidad de realizar ningln tipo de tarea, pero en
otros muchos, debido a que la subestimacién de la que son objeto, genera la exclusion del
mercado laboral de muchas personas con discapacidad, plenamente capaces de trabajar. Por
ello, también aparece la modalidad de empleo protegido en casos donde no hariafalta s no
fuera por la actitud de discriminacién preval eciente hacia este colectivo. No obstante, como
se vera, perduran asimismo resabios del modelo anterior: € ser objeto de burla continda
sendo la Unica opcion a los fines de ganarse la vida para muchas personas
condiscapacidad.

Como podra observarse a lo largo del desarrollo de este punto, los primeros sintomas del
modelo rehabilitador datan de los inicios del Mundo Moderno. Sin  embargo,
laconsolidacién del modelo mismo, sobre todo en e ambito legidativo, puede ser situada
en losinicios del Siglo XX.

En cuanto a las causas que dieron origen a dicha plasmacién, podrian ser definidas muy
sucintamente: “la guerra’ y “los accidentes laborales’.
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Si bien existen ciertos antecedentes ineludibles que datan de varios siglos atras en
lahistoria, es a partir de los inicios del siglo XX cuando nace una nueva manera de abordar
la discapacidad, tanto desde la perspectiva social como cultural.

Ello fue asi debido a que, da findizar la Primera Guerra Mundial, muchos
hombresresultaron heridos de por vida, siendo denominados mutilados de guerra, a fin de
distinguirlos de aquellos discapacitados por accidentes laborales. El mutilado era una
persona a quien le faltaba algo, ya fuera un érgano, un sentido o una funcién. De este
modo, la primera imagen presentada por este cambio en la terminologia fue la de dafio, la
de perjuicio. La sensacion era que la guerra se habia llevado algo que se debia reemplazar.
Fue asi como en este momento las personas con discapacidad comenzaron a ser
relacionadas con los heridos de guerra, quienes tomaron € lugar de las primeras, y la
discapacidad comenz0 a ser vista como una insuficiencia, una deficiencia a ser erradicada.
En este modelo e énfasis se sitlia en la persona 'y su “deficiencia’, caracterizada como una
anomalia patologica que impide a la persona redlizar actividades que se consideran
“normales’, es decir, las que pueden realizar la mayoria de las personas que no
padecendichas diversidades funcionales.

Deja de imperar una explicacion religiosa respecto del origen de la discapacidad, a cambio
de un criterio exclusivamente cientifico-médico. Al buscar las causas que dan origen a la
discapacidad, las respuestas se centran exclusivamente en las “limitaciones’ que tiene
lapersona. La persona con discapacidad es un ser humano que se considera desviado de una
supuesta norma estandar, y por dicha razén (sus desviaciones) se encuentra limitada o
impedida de participar plenamente en la vida social.

Esta suposicién arrastra, asimismo, una identificacion de la diversidad funciona con la
enfermedad. Esto comporta el convencimiento de que la “deficiencia/lenfermedad”, al ser
una situacioén modificable, debe ser en todos los casos “curada’, y por ende las personas
con discapacidad han de ser en todos los casos “rehabilitadas’. Como consecuencia de
dichas suposiciones, la vida de una persona con discapacidad tiene un sentido, pero siempre
supeditado a dicha rehabilitacion, que serd perseguida a través de ciertas herramientas,
entre las que se destacan la intervencion estatal en lo relativo a la asistencia publica, €l
trabajo protegido, la educacion especial, y los tratamientos médicos y aplicacion de avances
cientificos.
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A diferencia del paradigma anterior, e modelo rehabilitador significa para muchos nifios y
nifias una posibilidad de supervivencia bastante mayor, como consecuencia de la aplicacion
de tratamientos meédicos utilizados a fin de salvar sus vidas, como asmismo destinados a
alcanzar su rehabilitacion. Ahora bien, esos nifios y nifias ya no son considerados un castigo
de los dioses ni un ma augurio. Sin embargo, debido a la existencia de un
convencimientogeneralizado respecto de que los nifias y nifios con discapacidad no son
normales, se considera que debe realizarse todo 10 necesario a fin de lograr que dichas
criaturas senormdicen. A dichos fines, se implementa toda una serie de medidas
encaminadas a la rehabilitacion o habilitacion para que dichos nifios puedan funcionar en
sociedad de una manera mas normal.

Poniendo este modelo el énfasis en e aspecto médico de la diversidad funcional y no en las
circunstancias sociales de la misma, es légico que sus respuestas sociales y juridicas no
presten ninguna atencion a la condicion de nifiez de la persona. Desde una perspectiva
meédica, poco importa, a menos que se trate de una diversidad funcional asociada ala edad,
gue la persona objeto del tratamiento sea un adulto, un mayor, o un nifio. Ello explica la
falta de respuestas de este modelo a aspectos tan esenciales para €l desarrollo de la nifiez
como €l ocio, € juego, el aprendizaje, la vida en familia, etc. El aspecto mas evidente de
esta fata de previsén de la condiciéon de nifiez lo podemos encontrar en la
institucionalizacion de menores con discapacidad, que a plantearlo como la respuesta
socia a su integracion social, les impide vivir su nifiez bgjo las condiciones minimas que
todo menor tiene derecho a gozar, coartandole de experimentar relaciones tan esenciales y
primordiales, como €l juego con otras nifias 0 nifios, o la proteccion y e carifio de
sufamilia. La practica de la institucionalizacion tradicionalmente ha dado lugar, a un
tratamiento degradante y una forma de exclusion de las nifias y nifios con discapacidad en
todos los &mbitos de la vida en sociedad.

Desde la filosofia imperante en este modelo, una herramienta esencial encaminada a la
rehabilitacion o habilitacién para funcionar en sociedad, més ala de los cuidados y los
tratamientos meédicos, sera la educacion especial.

En sintesis, desde el modelo rehabilitador se considera la discapacidad exclusivamente
como un problema de la persona, directamente ocasionado por una enfermedad, trauma o
condicion de la salud, que requiere de cuidados meédicos prestados por profesionales en
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forma de tratamiento individual. En consecuencia, el tratamiento de la discapacidad
seencuentra encaminado a conseguir la cura, 0 una mejor adaptacion de la persona, 0 un
cambio en su conducta. La atencion sanitaria se considera la materia fundamental, y en €
ambito politico, la respuesta principal se brinda mediante politicas de atencién ala salud.
Podria afirmarse, entonces, que existen dos puntos fundamentales que merecen ser
destacados. En primer lugar, se sitla € “problema’ de la discapacidad dentro del individuo;
y, en segundo lugar, se considera que las causas de dicho problema son €l resultado directo
de sus limitaciones funcionales o pérdidas psicol 6gicas.

Este modelo es criticado por diversas razones. Basicamente, en cuanto a su justificacion
tedrica; se critica que el éxito de la integracion que se persigue puede depender de una
variedad de estrategias de asimilacién, pero existe detrés de cada accidén una perturbada
ideologia, que pretende hacer desaparecer la diferencia que representa la discapacidad. De
este modo, pareciera que € planteo que subyace del modelo rehabilitador marcala aparicion
de una cultura que intenta completar e acto de identificacion, generando lo idéntico. En
anterior modelo, a través de la aplicacion de politicas eugenésicas y de marginacion
también se queria erradicar u ocultar la diferencia, y sin embargo no se logré. Quizés en
este sentido existen semejanzas con el modelo de prescindencia, en cuanto a que éste es un
nuevo método para borrar las diferencias. Se le ofrece a la persona condiscapacidad ser
integrada solo en la medida en que se rehabilite, que disimule u oculte su diferencia, y se
asemegle alos demas. De este modo, pareciera que € objetivo perseguido no es la igualdad
sino lo idéntico, y, alo idéntico, se llega a costa de la igualdad.

A dichos fines, e rol que asumen los médicos y terapeutas desde este modelo presupone
establecer una relacion de maestro-alumno, y otorgar prioridad a uno sobre e otro,
asumiendo los profesionales de lasalud mucho més que € rol de médicos.

De este modo, todas las miradas se centran en las destrezas o habilidades que una persona
pueda ser capaz de adquirir, y pareciera que dichas habilidades sean el pasaporte hacia una
vida en sociedad. A partir de élo, la discapacidad es medida solo con parametros médicos,
y es precisamente el médico quien, en definitiva, termina dirigiendo laviday las elecciones

de las personas con discapacidad.
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1.3 El modelo social

Podria afirmarse que el origen, € desarrollo y la articulacion del modelo bgjo andlisis se
han generado basicamente a través del rechazo alos fundamentos expuestos anteriormente.
L os presupuestos fundamentales del modelo social son dos. En primer lugar, se alega que
las causas que originan la discapacidad no son ni religiosas ni cientificas, sino sociades o al
menos, preponderantemente sociales. Segun los defensores de este modelo, no son las
limitaciones individuales las raices del problema, sino las limitaciones de la propia
sociedad, para prestar servicios apropiados y para asegurar adecuadamente que las
necesidades de las personas con discapacidad sean tenidas en cuenta dentro de la
organizacion social.

En cuanto a segundo presupuesto, que se refiere a la utilidad para la comunidad, se
considera que las personas con discapacidad tienen mucho que aportar ala sociedad, o que,
a menos, la contribucién serd en la misma medida que € resto de personas —sin
discapacidad—. De este modo, partiendo de la premisa de que toda vida humana es
igualmente digna, desde € modelo social se sostiene que lo que puedan aportar a la
sociedad las personas con discapacidad se encuentra intimamente relacionado con la
inclusion y la aceptacion de la diferencia

Estos presupuestos generan importantes consecuencias, entre las que se destacan las
repercusiones en las politicas a ser adoptadas sobre las cuestiones que involucren a la
discapacidad. Asi, si se considera que las causas que originan la discapacidad son sociales,
las soluciones no deben apuntarse individual mente a la persona afectada, sino mas bien que
deben encontrarse dirigidas hacia la sociedad. De este modo, €l modelo anterior se centra
en la rehabilitaciéon o normalizacion de las personas con discapacidad, mientras que €l
modelo bajo andlisis aboga por la rehabilitacion o normalizacion de una sociedad, pensada
y disefiada para hacer frente a las necesidades de todas las personas. Ahora bien, partiendo
de los presupuestos mencionados, y a los efectos de una mejor comprension del modelo
adescribir, podrian identificarse las siguientes caracteristicas:

La vida de una persona con discapacidad tiene el mismo sentido que la vida de una persona
sin discapacidad. En esta linea, las personas con discapacidad remarcan que ellas tienen
mucho que aportar a la sociedad, pero para ello deben ser aceptadas tal cua son, ya que su

31
Daher, Javier



Universidad Abierta Interamericana

Tesis de grado

contribucién se encuentra supeditada y asimismo muy relacionada con la inclusiéon y
laaceptacion de la diferencia. El objetivo que se encuentra reflgjado en este paradigma es
rescatar las capacidades en vez de acentuar las discapacidades. Conforme a dicha idea, las
nifias y nifios con discapacidad deben tener las mismas oportunidades de desarrollo que las
nifias y nifios sin discapacidad, y la educacion debe tender a ser inclusiva —adaptada a las
necesidades detodos y todas— como regla, reservandose la educacion especial comoultima
medida. En cuanto alos métodos de subsistencia de las personas con discapacidad, desde €l

modelo bajo andlisis se plantea como métodos idoneos, a la seguridad socia y € trabgjo
ordinario, y sdlo excepcionalmente se acepta el protegido. De todos modos, cabe resaltar
gue la connotacién que tenia e trabajo como medio exclusivo de integracion socia en €

modelo rehabilitador, es cuestionada por el modelo social, desde el cual se sostieneque el

empleo no es la tnica manera de inclusion dentro de la sociedad.

Por dltimo, en lo relativo a las respuestas sociales, se basan en la busgueda de lainclusion a
través de la igualdad de oportunidades. La nocion de persona con discapacidad desde este
modelo se basa, mas ala de la diversidad funcional de las personas, en las limitaciones de
la propia sociedad. De este modo, se realiza una distincion entre lo que comunmente se
denomina “deficiencia’ y |o que se entiende por discapacidad.

El modelo social nacié apuntalando la filosofia de vida independiente, pero acompafiado de
unos principios fundamental es que describen la discapacidad como una forma especifica de
opresion social. Estos principios hacen una distincion entre deficiencia — la condiciérdel

cuerpo y de la mente— y discapacidad —las restricciones sociales que se experimentan—.
Un manifiesto, elaborado por la UPIAS (unidn de personas con discapacidad fisicas contra
la segregacion, Union of PhysicallylmpairedAgainstSegregation segin sus siglas en
inglés), afirmaba que la sociedad discapacita a las personas condiscapacidad. La
discapacidad “es algo que se emplaza sobre las deficiencias, por e modo en que las

personas con discapacidad son innecesariamente aisladas y excluidas de unaparticipacion
plena en sociedad.”

De este modo, el andlisis de la UPIAS es construido sobre la base de una clara distincion
entre deficiencia y discapacidad. Es adoptada una definicién de la deficiencia fisica —que

posteriormente fue extendida para incluir formas sensoriales y cognitivas—, en contraste a
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una definicion de discapacidad en términos socio —politicos, definida como «el resultado
de una relacion opresiva entre las personas con discapacidad y € resto de la sociedad».
Segun €l citado documento:

Deficiencia es la pérdida o limitacion total o parcia de un miembro, érgano 0 mecanismo
del cuerpo.

Discapacidad es |a desventaja o restriccion de actividad, causada por la organizacion social
contemporanea gue no considera, o considera en forma insuficiente, a las personas que
tienen diversidades funcionales, y por ello las excluye de la participacion en las actividades
corrientes de la sociedad.

Es decir, la deficiencia —o diversidad funcional— seria esa caracteristica de la persona
consistente en un érgano, una funcién o un mecanismo del cuerpo o de la mente que no
funciona, o que no funciona de igual manera que en la mayoria de las personas. En cambio,
la discapacidad estaria compuesta por los factores sociales que restringen, limitan o
impiden alas personas con diversidad funcional, vivir una vida en sociedad. Esta distincién
permitié la construccion de un modelo que fue denominado «social» 0 «de barreras
sociales» de discapacidad. De este modo, si en el modelo rehabilitador |a discapacidad es
atribuida a una patologia individual, en € modelo socia se interpreta como € resultado de
las barreras socides y de las relaciones de poder, més que de un destino
biol 6gicoineludible. Por lo tanto, una incapacidad para caminar es una deficiencia, mientras
gue unaincapacidad para entrar a un edificio debido a que la entrada consiste en una serie
de escalones es una discapacidad. Una incapacidad de hablar, es una deficiencia pero la
incapacidad para comunicarse porque las ayudas técnicas no estan disponibles es una
discapacidad. Una incapacidad para moverse es una deficiencia pero la incapacidad para
sair de la cama debido a la fata de disponibilidad de ayuda apropiada es una
discapacidadEsta distincion tiene suma importancia, ya que a tomarse conciencia de los
factores sociales que integran e fendmeno de la discapacidad, las soluciones no se
elaboranapuntando individualmente a la persona afectada, sino més bien que se encuentran
dirigidas haciala sociedad, o teniendo muy presente el contexto social en el cual |a persona
desarrolla su vida. A partir de dichas premisas, el modelo socia redefine la rehabilitacion o
normalizacion, estableciendo que éstas deben tener como objeto el cambio de la sociedad,y
no de las personas.
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Desde e modelo bajo andlisis se aboga porque nifias y nifios con discapacidad puedan tener
acceso a las mismas oportunidades de desarrollo que los nifios y nifias sin discapacidad.

Esto incluye muchas &reas, como la educacion, pero también las actividades de ocio,

juegos, deportes y demas; que deben encontrarse en condiciones de poder ser aprovechadas
por nifias y nifios con discapacidad, en igualdad de condiciones que €l resto.

Es decir, todas aguellas actividades que resultan ser imprescindibles para el desarrollo tanto
fisico, como psicolégico, y socia de las nifias y los nifios—con o sin discapacidad—. Ello
se encuentra intimamente relacionado con el principio de accesibilidad universal, que
requiere que todos los productos, entornos, procesos, bienes y servicios, cumplan con los
requisitos necesarios para poder ser utilizados por todas las personas de la forma mas
autonoma y natural posible. Debe destacarse que esta condicién cumple un papel esencial

para poder asegurar a los nifios una infancia en sociedad, mas alla de cualquier diferencia
funciond.

En este sentido, la manera en que se aborde la educacion serd una cuestion fundamental. A
diferencia del modelo rehabilitador, en donde se persigue que las personas, y especialmente
las nifias y nifios se normalicen a través de una educacion especial, e modelo social aboga
por una educacion inclusiva. La vision de integracion que propugna e modelo rehabilitador

se basa en la nocién de normalidad y predica la aceptacion y tolerancia de personas con
determinadas necesidades. Las personas, 1os maestros y los nifios deben ser animados y
educados para la aceptacion y tolerancia de aguellos desviados de la normalidad. La nueva
vision de inclusion desafia la verdadera nocion de normalidad en la educacion y en
lasociedad, sosteniendo que la normaidad no existe, Sho que es una construccion
impuestasobre una realidad donde solo existe la diferencia. Desde el modelo social se
resalta que una educacion inclusiva no es una cuestion tan simple como la modificacion de
la organizacion de la escuela, sino que implica un cambio en la ética de la escuela. No
serequiere simplemente que los maestros adquieran nuevas habilidades, sino que se necesita
asimismo un compromiso. No acanza con la aceptacion de la diferencia, sino que se
requiere una valoracion de la diferencia Lo que se necesita, en definitiva, es un
compromiso mora con la inclusién de todas las personas dentro de un sistema educativo,
como parte de un compromiso mas amplio que aspira a la inclusion de todas las
personasdentro de la sociedad.
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En este sentido, podria afirmaese que este modelo parte de tres supuestos basicos.En primer
lugar, entonces, que toda vida humana, con independencia de la naturaleza o complejidad
de ladiversidad funcional que le afecte, goza de igua valor en dignidad.

En segundo lugar, desde el modelo socia se defiende que toda persona, cualquiera sea la
naturaleza o complegjidad de su diversidad funcional, debe poder tener la posibilidad de
tomar las decisiones que le afecten en o que atafie a su desarrollo como sujeto moral, y por
ende debe permitirsele tomar dichas decisiones. A dichos fines, se desde este modelo, quese
esbozan ciertas herramientas encaminadas a desarrollo de la autonomia, aunque sin perder
de vista que siempre serd en la medida de lo posible. No obstante, no debemos pasar por

ato gue todas las personas somos interdependientes, y necesitamos apoyo para € desarrollo
de nuestra autonomia.

Este planteo probabl emente nos conduzca a que la misma nocién de independencia deba ser
replanteada. Sefiala Michael Oliver (ThePolitics of Disablement — PAGINA 83) que, en un
sentido comun, la dependencia implica la incapacidad de hacer cosas por uno mismoy

consecuentemente la dependencia de otras personas para llevar a cabo aguna o todas las
tareas de la vida cotidiana. A la inversa, independencia sugiere que €l individuo no necesita
asistencia de nadie méasy ello encgja muy bien con laretorica politica actua que acentia el

individualismo competitivo.

Por supuesto que, en realidad, nadie es completamente independiente: vivimos en un estado
de interdependencia mutua. Por o tanto, la dependencia de las personas con discapacidad
no es una caracteristica que las diferencie del resto de la poblacién, sino solo en una
cuestion de grado. Pero nos enfrentamos a un grave problema cuando € significado

dedependencia asignado por los profesionales y el asignado por las propias personas con

discapacidad es diferente. Los profesionales tienden a definir la independencia en términos
de actividades de autocuidado, tales como bafiarse, vestirse, asearse, cocinar y comer sin
asistencia. Las personas con discapacidad, sin embargo, definen la independencia de
manera diferente, considerandola como la capacidad de autocontrol y de tomar las
deciso nes sobre la propia vida, més que realizar actividades sin necesidad deayuda. De este
modo, Colin Barnes (Disability — PAGINA 12) propicia que la nocion de independencia
deberia ampliarse, desde la consideracion de logros o redlizaciones fisicashacia la
valoracion de decisiones sociopsicologicas. Segun este autor la vida independiente no solo
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debe incluir la calidad de las tareas fisicas que las personas con discapacidad pueden
realizar, Sino més bien la calidad de vida que pueden llevar. Por otro lado, destaca que hay
muchas otras formas en las que la dependencia es creada, como por gjemplo las actitudes
sociales condescendientes, la inaccesibilidad del entorno y otras, que constantemente
fuerzan a las personas con discapacidad a buscar ayudas.

Esto nos conduce a una tercera cuestion: Las personas etiquetadas con discapacidad gozan
del derecho a participar plenamente en todas las actividades. econdmicas, politicas,
socialesy culturaes; en definitiva, en la forma de vida de la comunidad; del mismo modo
que sus semejantes sin discapacidad. Esta afirmacién o reclamo de igualdad, no obstante,
no se encuentra dirigida; tal como se planteaba desde un modelo rehabilitador; a que las
personas con discapacidad deban encubrir sus diferencias para acceder a ciertos espacios de
participacion—supuestamente, a igua que los deméds—. Precisamente desde una
perspectiva opuesta, se reclama una igualdad inclusiva de la diferencia.

Finalmente, el modelo socia presenta muchas coincidencias con los valores que sustentan a
los derechos humanos; esto es: la dignidad, entendida como una condicion inescindible de
la humanidad; la libertad entendida como autonomia —en el sentido de desarrollo del

sujeto moral— que exige entre otras cosas que la persona sea € centro de las decisiones
gue le afecten; y laigualdad inherente de todo ser humano —respetuosa de la diferencia—,

la cual asimismo exige la satisfaccion de ciertas necesidades basicas.-

1.4 Definicion y clasificacion.

El Manua diagnostico y estadistico de los trastornos mentales (en inglésDiagnostic and
Satistical Manual of Mental Disorders DSM) de la Asociacion Estadounidense de
Psiquiatria (en inglés American PsychiatricAssociation, o APA) contiene una clasificacion
de los trastornos mentales y proporciona descripciones de las categorias diagndsticas, con
el fin de que los clinicos y los investigadores de las ciencias de la saud puedan
diagnosticar, estudiar e intercambiar informacién y tratar los distintos trastornos mentales

Este manual no hace referencia a concepto de Discapacidad Intelectual, sino que clasifica
el de Retardo Mental paralo que se toma en cuenta Unicamente el Coeficiente Intelectual
(Cl) en los siguientes niveles: leve, moderado, grave y profundo. El nivel leve, se considera
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ubicado en el 85% de la poblacion en esta situacion, se diagnostica s se identificaun Cl de
70 a 50/55, un minimo deterioro en las areas sensorio-motoras, se da la posibilidad de
aprender habilidades académicas hasta el nivel de educacion primaria, pueden necesitar
orientacion y asistencia cuando se encuentren sometidos a situaciones de estrés.

El nivel moderado, corresponde a 10% de la poblacion con discapacidad, con un Cl de 50-
55 a 40-35, se da un desarrollo socia muy pobre, durante la etapa escolar progresa hasta
alcanzar €l nivel de 2° 0 3° de educacion primaria, en €l érea laboral se espera que realice
algun trabajo semiespecializado o sin especializar bajo supervision y también requieren de
orientacion y supervision cuando se encuentran bagjo estrés. El nivel grave, afectadel 3 a 4
% de la poblacién con discapacidad intelectual, se encuentra un Cl de 40/35 a 25/20, hay un
desarrollo motor y del lenguaje expresivo minimo, aprenden a conversar y son educados en
hébitos de higiene y en e ambito laboral realizan tareas simples bajo una estrecha
vigilancia. Por ultimo, €l nivel profundo, corresponde a un Cl inferior a 25-20, en el que se
encuentra un minimo funcionamiento sensoriomotor, requiriendo un entorno muy
estructurado con supervision constante y pudiendo perfeccionar por medio de
entrenamiento, la autonomia y las habilidades de comunicacién béasicas, segun el DSM 1V
TR.

Desde un paradigma muy diferente, nos encontramos con un concepto de discapacidad y su
evolucién, que puede partir de las clasificaciones internacionales propuestas por la
Organizacion Mundial de la Salud, (OMS), quien ha diseflado e implantado diferentes
declaraciones en las que trata de definir la discapacidad, los factores y las causas de esta.
Otros tratados y cartas se han disefiado para rebatir o complementar dichas declaraciones,
propuestos por familias y colectivos de personas discapacitadas en su mayoria. A
continuacién se mencionaran algunas de las declaraciones y resoluciones que han tratado de
definir y atender ala poblacion en situacion de discapacidad.

La Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) de
1980, surge de trabajos iniciados en 1972 a partir de la Clasificacion Internaciona de
Enfermedades (CIE), debido a que ésta resultaba insuficiente para explicar y clasificar las
consecuencias de la enfermedad sobre el desarrollo global de la persona. En 1980, La
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), delimitd € significado y tipos de: deficiencia,
discapacidad y minusvalia, a partir de la necesidad de considerar no solo la enfermedad
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sino las consecuencias de ésta, en todos los aspectos de la vida de la persona, ampliando la
concepcion inicial basada exclusivamente en el modelo médico, que se puede resumir en la
secuencia: etiologia ? patologia ? manifestacion, a una secuencia que abarque las
consecuencias de la enfermedad y que se puede resumir: enfermedad ? deficiencia ?

discapacidad ? minusvalia

MODELO
i —)[_ MANIFESTACION J

cIDDM ( ENFERDEMDAD Jﬂm[ DISCAPACIDAD J—h—[ umusu.m.in)

Comparacion entre el Modelo Médicoy la CIDDM.

De acuerdo a las anteriores diferencias y premisas generales, se consideran los siguientes
significados para | os términos referidos:

Deficiencia: Pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicolégica, fisiolégica o
anatomica.

Discapacidad: Restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar
una actividad en laforma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano.
Minusvalia: Situacion desventajosa para un individuo determinado, consecuencia de una
deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide & desempefio de un rol que es
normal en su caso, en funcion de su edad, sexo, factores sociaes y culturales. (OMS, 1980).
L as definiciones extraidas de este documento han sido ampliamente utilizadas durante afios
y aln contindan vigentes en bastantes paises, por 1o que siguen ofreciendo una definicién
de los principales términos utilizados todavia hoy al hacer referencia a la discapacidad.
Fruto de la CIDDM se elaboré la “Carta para los afios 80", por € 14° Congreso de
Rehabilitacion Internacional celebrado en Winnipeg, Canada.

La carta para los afios 80 es una declaracion sobre las prioridades de accion para la década
comprendida entre los afios 1980-1990. Ha sido concebida para promocionar la "plena
participacion e igualdad de las personas discapacitadas, en cualquier lugar del mundo. La
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Carta fue desarrollada en base a extensas consultas internacionales referidas a los campos
de la prevencion de la discapacidad y de la rehabilitacion.

El proceso culmind con una mesa redonda sobre la revision del texto de la Carta, en € 14°
Congreso Mundia de Rehabilitacion Internacional en Winnipeg, Canadd, el 26 de junio de
1980. Fue aprobada por la Asamblea de Rehabilitacion Internacional y se presenta a
mundo como eminente contribucion a afio Internacional de las Personas Discapacitadas,

organizado por las Naciones Unidas.

En esta Carta se relacionan las definiciones generadas por la CIDDM con objetivos por

desarrollar mediante actuaciones sanitarias y sociales:

[ DEFICIENCIA Ji-.-[ DISCAPACIDAD H MINUSVALIA J

INTEGRACION Y
PREVENCION REHABILITACION PARTICIPACION
IGUALITARIA

Objetivos por desarrollar mediante actuaciones sanitarias y sociales de la carta de los 80.

En & afio 1983, Naciones Unidas elabora El Programa de Accion Mundial para las
Personas con Discapacidad con €l proposito de promover medidas eficaces para la
prevencion de la discapacidad y para la rehabilitacion y la realizacién de los objetivos de
igualdad y de plena participacion de las personas con discapacidad en la vida social y
desarrollo. Esto significa oportunidades iguales a las de toda la poblacion y una
participacion equitativa en el mejoramiento de las condiciones de vida resultante del

desarrollo socia y econémico.

En este documento, Naciones Unidas retoma los conceptos y definiciones propuestos en la
CIDDM de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia, asi como los de Prevencion,

Rehabilitacion e Integracidn y equiparacion de oportunidades incluidos en la Carta de los

39
Daher, Javier



Universidad Abierta Interamericana

Tesis de grado

80. En este Programa, se denota que “las personas con discapacidad no forman un grupo

homogéneo, todas €llas se enfrentan a barreras diferentes, de indole diferente y que han de

superarse de manera diferente” (Céaceres, 2005).

El Programa de Accién Mundia para las Personas con Discapacidad, elaborado por

Naciones Unidas, adopta el siguiente programa de actuacion:

[ DEFICIENCIA H DISCAPACIDAD H MINUSVALIA J

)

,\I

REHABILITACION

&

o ™

Adopcion de
medidas
encaminadas a
impedir gue se
produzcan
deficiencias fisicas,
mentales y
sensoriales o 3
impedir gue las
deficiencias,
cuando se han
producido, tengan
consecuencias
fisicas,
psicologicas o
sociales negativas.

L o

§

Froceso de duracion
limitada y con un objetivo
definido, encaminado a
permitir gue una persona
con deficiencia alcance
un nivel fisico, mental ywo
social funcional optimo,
proporcionandole asi los
medios de modificar su
propia vida. Puede
camprender medidas
encaminadas a
compensar la pérdida de
una funcion o una
limitacion funcional v
otras medidas
encaminadas a facilitar
ajustes o reajustes
sociales.

INTEGRACION Y
PARTICIPACION
IGUALITARIA

@

4 B

Proceso mediante el
cual el sistermna
general de la
sociedad se hace
accesible para todos.
Medio fisico, cultural
laboral, social,
educativo, etc.

Programa de actuacion del Programa de Accion Mundiad para las Personas con

Discapacidad.
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La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, las Discapacidades y la Salud (CIF) de
2001, constituye la segunda version de la CIDDM, cuyo contenido significa importantes
avances en la superacion de la vision de la discapacidad en la que se atribuian a la persona
la mayor parte de las causas de ésta, paraincluir la relacion con su entorno fisico y social
como desencadenante basico de la misma, considerandola en Ultima instancia un proceso
multidimensional.

En esta nueva clasificacion se establece una nueva definicion para los conceptos de
discapacidad y minusvalia que se corresponden con los de limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacion. Esta nueva Clasificacion es la actuamente vigente, aungue
su implementacion alin no es genera pero en muchos paises estédn en un proceso de trénsito

de la anterior ala actual clasificacion.

ciDDM | PEFICIENCIA W DISCAPACIDAD M MINUSVYALIA l
b=

~
CIF DEFICIENCIAS: LIMITACIONES (
Son problemas en las EN LA RESTRICCIONE
funciones o estruciuras
corporales, lales camo ACTIVIDAD: s '
e Son dificultades gue PARTICIPACION
significativa o la unindiwiduo pueds & Sonproblemas gque
pérdida; teneeren el un indridun puede
desempena f enperimentar al
reagli_zaclﬁn de imolucrarse an
actividades, siluationes vitales,
b &
. v

Terminologia y definiciones de La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, las
Discapacidades y la Salud (CIF):

La definicion vigente en los debates tedricos en e campo de la discapacidad es la definida
por el carécter relacional que desarroll6 la CIF. Este modelo identifica la discapacidad
como el producto de la interaccion entre la persona y € ambiente. “Es € nivel de

movimiento y desplazamiento que pueden tener |os factores contextuales o el ambiente en
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|a tarea de soportar |as caracteristicas de los individuos’ (Gémez, 2007)°. Por tanto, el nivel
de discapacidad que una persona experimenta es una funcion entre la persona y €
ambiente.

En este modelo, la variable del ambiente consta del ambiente fisico: compuesto por €

ambiente natural (topografia de los terrenos y clima) y construido (objetos creados y
construidos por € hombre); y e ambiente social (incluye factores culturales, politicos y
econdémicos) y psicolégico (sobre cdmo la condicion de discapacidad es percibida y
experimentada).

Otra de las organizaciones que se ocupd de la problemética de la discapacidad es la
“Asociacion Americana Sobre e Retraso Mental”. Esta organizacion, (AARM), gozade un
prestigio en e mundo de la discapacidad, logrado tras méas de un siglo de trabgjo en tareas
de investigacion relacionadas con € retraso mental (RM). Desde su fundacion en 1876, ha
sido una de sus principales preocupaciones conseguir una delimitacion clara y no
discriminatoria de la condicion de las personas con RM. Su composicion heterogénea, en la
gue se incluyen profesionales provenientes de diferentes campos como los de la salud, la
psicologia, la educacién, € trabajo socia, la legidacion la administracion, etc., ha hecho
de esta organizacion un punto referencia para todos aquellos que por motivos personaes o
profesionales se relacionan con personas que presentan esta discapacidad. Tenemos que
remontarnos a afio 1921, para encontrar en la primera edicion de su manual, la definicion
de RM (realizado junto con e comité nacional para la higiene mental). Desde aquella
primera se han publicado nueve ediciones més (1933, 1941, 1957, 1959, 1973, 1977, 1983,
1992, 2002), y la actua est4 vigent e desde 2002 (décima edicion). Podriamos hablar de que
cada década del siglo xx, ha contado con la influencia de uno de estos manuales
clasificatorios y, con cada nueva edicién, la definicidn iba puliéndose y enriqueciéndose en
matices. Se evidencia que lo s trabajos que surgian no anulaban a los anteriores, porque esos
manuales servian como base y punto de partida para una mejor comprension del RM. Seiba
ganando en claridad, amplitud y delimitacion -muestra fehaciente de la premisa
materialista, de que el desarrollo es en espiral, se toma lo positivo de lo anterior y sellegaa

un escal én superior en cada paso.

Gomez, C. (2007) Conceptualizacion de discapacidad: reflexiones para Colombia. Facultad de Medicina.
Maestria de Discapacidad e Inclusion Social. Bogot4, Colombia: Universidad Nacional de Colombia.
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El punto de partida de la definicion tenia en € coeficiente de inteligencia, su ge
fundamental. La aparicion de las pruebas de inteligenciay su aplicacion generalizada en la
poblacion estadounidense, hacian de este pardmetro el dato méas objetivo en el que se
basaba cualquier tipo de investigacion, y la referencia diferencial en la que se catalogaba a
la poblacion en funcidn de sus rendimientos intel ectual es.

Este primer enfoque tenia orientacion estadistica innegable, ya que la presencia del RM se
daba cuando existian dos desviaciones tipicas por debgjo de la norma en la sociedad,
aproximadamente un cociente de inteligencia (Cl) por debgo de 70. Esto suponia, en su
€poca, un avance importante; se podia disponer de herramientas que objetivaran 1o que a
“ojos de vista’ era evidente como limitacion de una persona. En esos momentos no se podia
plantear objeciones de tipo cultural, social o educativo a este revolucionario enfoque. En €
desarrollo evolutivo de la definicion y clasificacion del RM, podemos destacar algunos
hitos de especial interés.

En la cuarta edicidn (1957) se publica el Sistema de Clasificacion Etiol6gico. Con esto, se
afade a la mera catalogacion numérica fundamentada en parametros que tomaban como
base a la poblacion general, las causas que conducian a un rendimiento intelectual menor
que el delageneralidad de sus congéneres. Esta primera aproximacion clasificadora afiadia
al espectro de la nomenclatura existente, un punto de inflexién importante, ya que de € se
deriva la diferenciacion entre lo que entraria en e campo del RM, de forma diferenciada a
lo que seria una enfermedad mental. Asi, se diferencialas personas que nacen y crecen con
una limitacion intelectual, de las que, por causas diversas, disponen en un comienzo de
dotaciones normalizadas, pero que por algun hecho objetivo (habitualmente como origen de
un proceso enfermizo) devienen en personas con limitaciones en el desempefio intelectual.
Solo dos afios después (1959), la quinta edicion incluye otro notable avance en e concepto.
La introduccién formal de un criterio de conducta adaptativa en la definicion, supone el
cambio hacia las nuevas concepciones, en las que el desempefio persona ya no se ubica
exclusivamente en e rendimiento ante pruebas estandarizadas y de una etiologia
determinada; sino que comienza a tenerse en cuenta la capacidad personal de adaptarse a
las condiciones gque le impone e medio en que se desenvuelve. Podriamos decir que se le

imprime un caréacter “ecolégico” ala definicion del retraso mental.
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En posteriores ediciones solo habra matizaciones terminoldgicas (se aflade € término
significativamente previo a la frase “funcionamiento intelectua general inferior a la
media’), se da un caracter orientador al limite del Cl que puede complementarse con otras
evaluaciones clinicas (poniendo el Cl de 75 como barrera), o se amplia € limite de edad
para la aparicion del proceso etioldgico hasta los 18 afios. Con esta historia se llega a la
novena edicion del manual, que tiene como rasgos distintivos fundamentales en relacion
con la definicion acanzada en la edicion anterior o siguiente:

1) Esun intento de exponer e cambio de comprensiéon de lo que es el RM.

2) Plantea como deben clasificarse y describirse los sistemas de apoyo requeridos por
las personas con RM.

3) Representa un cambio de paradigma, desde una vision del RM como rasgo absoluto
manifestado Unicamente por un individuo, a una expresion de la interaccionentre la
persona con un funcionamiento intelectual limitado y su entorno.

4) Trata de ampliar el concepto de comportamiento adaptativo dando un paso positivo
desde una descripcion global a una especificacion de areas de habilidades concretas.

El cambio de paradigma, incluido en € punto tercero, centrara esta exposiciéon por lo que
supone de nueva vision que no considera a la persona como un individuo aislado y tomado
de forma singular, s no como € ser que se interrelaciona con su entorno y se
vecondicionado por este, y alavez, |o condiciona

Por lo que se llega a concepto de que la discapacidad mental se caracteriza por un
funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media, junto con limitaciones
asociadas en dos 0 mas de las siguientes areas de habilidades adaptativas: comunicacion,
cuidado personal, vida en € hogar, habilidades sociales, utilizacién de la comunidad,
autogobierno, salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, ocio y trabajo y se
manifiesta antes de los 18 afios de edad.

Para poder aplicar la definicion deben tomarse en consideracion estas cuatro premisas:

1) Una evauacion vdida debe tener en cuenta la diversidad cultural y linguistica, asi
como las diferencias en los modos de comunicacion y en factores del

comportamiento.
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2) Laslimitaciones en habilidades adaptativas se manifiestan en entornos comunitarios
tipicos para los iguaes a sujeto en edad, y reflgan la necesidad de apoyos
individualizados.

3) Junto alimitaciones adaptativas especificas existen a menudos capacidades en otras,
0 habilidades adaptativas, 0 capacidades personales.

4) S se ofrecen los apoyos adaptativos durante un periodo prolongado, el

funcionamiento en la vida de la persona con RM mejorara, generalmente.

Esta definicidon supone tres cambios fundamentales con respecto alas anteriores:

1) La conducta adaptativa ya no se ve como un término global, sino que se delimitan
diez areas que abarcan el concepto total, y a menos en dos de ellas deberan
manifestarse limitaciones.

2) Parapoder ser aplicada la definicion, habré de tenerse en cuenta cuatro premisas, en
las que el concepto ecoldgico y ambiental, junto con las habilidades adaptativas y €
sistema de apoyo, poseen un papel relevante.

3) Se abandona la subclasificacion en funcién de la persona (ligero, medio, severo,
profundo), en beneficio de una subclasificacion en funcion de la intensidad y del

patron de apoyos (intermitente, limitado, extenso y generalizado).

Diez afios después de la novena edicion, que supuso un cambio de paradigma en la
conceptualizacion del retraso mental (dejé de considerarse algo que estuviera en la persona
para considerarse la expresion de la interaccidn entre la persona con condiciones concretas
de limitacion en dos o més areas de habilidades adaptativas y el entorno; dejé de
considerarse también una condicién estatica —inmutable- para pasar a ser una condicion que
varia en funcion de los apoyos que reciba: toda persona puede progresar si se le ofrece el
apoyo adecuado), surge la décima edicion en la que se revisa la anterior conceptualizacion
pero no supone un nuevo cambio de paradigma.

La nueva definicion dice asi: “El retraso mental es una discapacidad caracterizada por
limitaciones significativas tanto en e funcionamiento intelectual como en la conducta
adaptativa, expresada en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta
discapacidad se origina con anterioridad alos 18 afos.”
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Con respecto a la definicion vigente hasta ahora, se aflade una dimensién a las cuatro
existentes. Participacion, Interacciones y Roles Sociales, 10 que la acerca a la reciente
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF) de la
Organizacion Mundial de la Salud.

El sistema de 2002 mantiene, con respecto a de 1992: a) el término de retraso mental (si
bien la propia organizacion esta a punto de modificar su nombre, para pasar a denominarse
probablemente  American Associationonlntellectual Disabilities —Asociacion Americana
sobre Discapacidad Intelectual-); b) mantiene la orientacién funcional y el énfasis en los
apoyos, ¢) contintian los tres criterios de diagnostico: capacidad intelectual (si bien se
determina més exactamente con € criterio de dos desviaciones tipicas por debgo de la
media), conducta adaptativa y edad de comienzo, dandose informacion sobre las pruebas
mas adecuadas para la valoracion de estos aspectos; d) persiste €l énfasis en la intensidad
de los apoyos como € foco principal de un sistema de dasificacion (ain cuando para
determinados propositos se admite de nuevo la clasificacion en relacién con € nivel de

funcionamiento intelectual).

1.5 Discapacidad en Argentina

La vision que se le ha dado a término “discapacidad” a lo largo del siglo XX estaba
relacionada con la exclusion del individuo respecto a resto de la sociedad.

Esta visién haido megjorando desde la década del 80 a nivel nacional e internacional, donde
se redlizaron numerosos esfuerzos, tanto sustantivos como de promocion, destinados
amejorar la situacion de las personas con discapacidad mediante su integracion en la
sociedad y su adaptacion fisica y psicologica a sus comunidades. De esta manera
sedesarrollan modelos sociaes de discapacidad sancionado leyes a favor del discapacitado
para poder brindarles las herramientas necesarias para evitar su exclusion social.

En Argentina los primeros registros de Discapacidad surgen en el afio 1605 cuando en
Buenos Aires se construy0 la primera organizacion de asistencia para discapacitados
fundado por Juan de Garay, denominado “Hospital de San Martin”. En el afio 1748 €l
hospital fue puesto bao la administracion de los padres Betlemitas con la
denominacion*Hospital Santa Catalind’, donde se encuentran los primeros registros de
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pacientes cuyo denominador comun era la patologia mental. Estas personas podian
permanecer en sus domicilios, recibir atencion domiciliaria o residir en conventos si
pertenecian a una clase socia elevada, de lo contrario terminaban en los calabozos del
Cabildo.

Durante € siglo XIX y hasta mediados ddl siglo XX, Argentina alcanz6 un modesto
desarrollo en el campo de la asistencia a las personas con discapacidad. Es asi que se fueron
creando servicios educativo —asistenciales con lo cual en el afio 1852 se habilitan en los
hospitales generales los “Patios para Dementes’. En & afio 1857 surge, por
iniciativaprivada, la Fundacién Filantrépica “Regeneraciéon’ para educar y amparar a
sordomudo.

En & afo 1885 se funda € Instituto Nacional de Sordomudos. Hacia 1887 se inicia la
formacion de taleres para las Escuelas de Sordomudos, Ciegos y para los nifios con
secuelas de la epidemia de viruela que habia azotado a pais €l afio anterior. ES asi que entre
el afno 1890 y 1910 surgen Institutos especializados en diferentes tipos de discapacidad para
poder lograr una insercion socia dentro del ambito laboral, es decir talleres, reparaciones,
etc.

En cuanto a la Educacion, entre e afio 1912 y 1926 comienzan a dictarse
clasesdiferenciales en Escuelas Comunes y a brindarse cursos de  perfeccionamiento
docente que de esta manera marcaron definitivamente € inicio de la ensefianza
especializada.

En e afio 1926 se funda € Instituto de Psicologia Experimental a que se le anex6 una
Escuela Especia. Podriamos decir que hasta este momento los servicios relacionados con la
rehabilitacion, la educacion y la formacién laboral, funcioreban sin un enfoque compartido.
Es decir, no existia algin tipo de relacion para lograr un avance en el desarrollo de lo que
significaba enfrentar cualquier tipo de grado de discapacidad.

En el afio 1934 asume la direccion del Consultorio Psicoldgico del Consegjo Naciona de
Educacion la Dra. Tobar Garcia Carolina. Ella logré inaugurar en € pais € proceso de
poder desarrollar nuevas técnicas que lograron combinar todos los aspectos médicos,
psicolégicos y educativos que encaraban esta area. Esto sirvid para que se crearan nuevas

escuelas especializadas que obviamente se expandieron rapidamente hacia todo € pais
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siguiendo & mismo ritmo. Hacia €l afio 1948 todas las Escuelas Especializadas, dependian
puray exclusivamente de la Direccion Genera de Sanidad Escolar.

En e afio 1956 una epidemia de poliomielitis azotd € pais provocando altos indices de
mortalidad y de movilidad en la poblacién, este hecho fue altamente significativo a punto
de que se implementaran las primeras politicas sanitarias y primeros programas de
rehabilitacion. De esta manera se crean las primeras instituciones oficides como: El
Servicio Nacional de Rehabilitacion al Lisiado y se desarrollan dtras que ya existian.

Tanta era la falta de recursos humanos formados en rehabilitacion en € pais que obligd a
solicitar profesionales y técnicos de Europa y Estados Unidos para crear centros de
capacitacion y para importar tecnologia especifica, obviamente luego reemplazadas por las
fébricas nacionales.

Con tanta demanda, €l sector privado comienza su proceso de expansion tratando de cubrir
los sectores de rehabilitacion, formacion laboral y servicios educativos para cubrir [o que la
epidemia habia provocado. De esta manera la discapacidad comienza a legidarse bajo un

ge normativo especifico.

1.5.1Marco legal. L eyesvigentes.

En e afio 1981 se sanciona la Ley 22.431 reglamentada por el decreto 498/83
(B.0.4/03/83) en la que predominan las obligaciones del estado denominada “ Sistema de
Proteccién Integral de los Discapacitados’.

Ley 22431: Esta Ley presenta un sSistema de proteccion integra de las
personasdiscapacitadas, 10 que le asegura una atencién médica, educacion y seguridad
social, como asi también les concede las herramientas para su inclusién en la sociedad.

El que certifica e tipo y grado de discapacidad es el Misterio de Salud por medio del
“Certificado Unico de discapacidad”’. Este le permitira a la persona con discapacidad
obtener beneficios de parte del Estado a nivel Nacional.

Dentro de estos beneficios encontramos:

- Servicios de asistencia, prevencion.

- Salud y asistencia social.

- Trabgjo y educacion.
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- Seguridad Social.
- Accesbilidad a medio fisico.

Ley 24.901: Esta ley instituye un sistema de prestaciones basicas de atencion integral a
favor de las personas con discapacidad, contemplando acciones de prevencion, asistencia,
promocion y proteccién, con € objeto de brindarles una cobertura integral a sus
necesidades y requerimientos.

Las obras sociales tienen la obligacion de cubrir en su totalidad las prestaciones béasicas
gue necesiten las personas con discapacidad, éstas son:

- Prestaciones preventivas

- Prestaciones de rehabilitacion.

- Prestaciones terapéuticas educativas.

- Prestaciones educativas.

- Prestaciones asistenciales.

Asimismo seran integradas por servicios especificos de acuerdo a la patologia, edad y
situacién socio-familiar de cada persona discapacitadas, 0s cuales son:

- Estimulacion temprana

- Educacion inicial.

- Educacion general basica

- Educacion Secundaria

- Formacion labord.

- Centro de dia

- Centro educativo terapéutico.

- Centro de rehabilitacion psicofisica.

- Rehabilitacion motora.

- Rehabilitacion Sensorial.

También segun esta ley una persona con discapacidad dispone de servicios alternativos,esto
es s no pudiere permanecer en su grupo familiar de origen, a su requerimiento o el de su

representante legal, estos son: Residencias, pequefios hogares y hogares.
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Finalmente una persona con discapacidad dispone de prestaciones complementarias, las que
se podrian describir en:

- Cobertura econdmica

- Apoyo para acceder alas distintas prestaciones

- Iniciacion laboral

- Atencion psiquiétrica

- Medicamentos o productos dietoterdpicos especificos y que no se produzcan en el pais

- Atencidn a cargo de especialistas que no pertenezcan a su cuerpo de profesionales

- Aguellos estudios de diagndstico y de control que no estén contemplados dentro de los
servicios que brinden los entes obligados en la presente ley

- Diagnostico, orientacion y asesoramiento preventivo para |os miembros del grupo familiar

de pacientes que presentan patologias de caracter genético-hereditario.

1.5.2 Certificado de discapacidad.

En e Art. 10 de la ley 24.901 define que la discapacidad debera acreditarse mediante un
Certificado Unico de Discapacidad el cual es establecido por e Articulo 3 de laley 22.431.
Sera el Ministerio de Salud y Accién Social quien establecera los criterios y la normativa
de evaluacion para certificar ladiscapacidad.

El certificado es un instrumento publico que nos abre las puertas de innumerables
beneficios para paliar los efectos provocados a padecer una discapacidad, y que brinda las
herramientas para acceder ala proteccion de la ley.

Algunos g emplos son:

1. Accesibilidad ala cobertura integral de las prestaciones médicas en su integridad.

2. Eliminacién de Barreras Arquitectonicas o Urbanisticas.

3. Beneficios Laborales.

4. Beneficios de la Seguridad Social.

5. Acceso a Cobertura de Prestaciones de Salud — Enfermedades Preexi stentes.

6. Prestaciones Sociales— Personas con Seguro de Salud y Personas Excluidas.

7. Adquisicion de Vehiculos con Franquicia — Libre Estacionamiento —Eximicion de
Patentes y de Pegje (en ciertas autopistas).
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8. Pase Libre de Transporte.
9. Beneficios Impositivos. Nivel Laboral y Nivel Vivienda

10. Beneficios Asistenciales: Necesidades Basicas Insatisfechas. Emergencia Habitacional.

Derecho de Alimentacion.

CAPITULO 2 AUTONOMIA

2.1 Autonomia desde el derecho.

La raiz de la palabra autonomia proviene del griego “auto” (uno mismo) y “nomos’
(norma), por lo tanto, etimol6gicamente su significado podria definirse como “normas que
se da uno mismo”.

Segln la Rea Academia de la Lengua Espariola, la voz autonomia '

posee cuatro
acepciones, de las cuales las primeras se relacionan directamente con su uso juridico:

1° Potestad que dentro de un Estado tienen Municipios, provincias, regiones u otras
entidades, para regirse mediante normas y drganos de gobierno propios.

2° Condicion de quien, para ciertas cosas, no depende de nadie.

En base a la Ultima definicion, podemos concluir que € término autonomia podria
equipararse a la concepcién de “independencia’, no obstante, esto evidentemente no seria
suficiente para explicar su significado, pues s complementamos las acepciones expuestas,

encontramos que la esencia del concepto en andlisis esta en la facultad de poder dirigirse a

" ENCICLOPEDIA REAL ACADEMIA DE LA LENGUA ESPANOLA [en linea ]
>http://buscon.rae.es/drael/SrvitConsulta?TIPO_BUS=3&LEMA=autonomia>
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uno mismo; en efecto, se trataria de una idea que se opone abiertamente a término de
heteroromia®, entendido éste Ultimo, como la condicién de la voluntad que se rige por
imperativos que estan fuera de ella misma.

Existen dos conceptos claves a la hora de delimitar este principio, los cuales, serian parte
dd fundamento filosofico en andlisis y sustentos elementales de la misma, como son:
libertad y voluntad.

2.1.2 Libertad

Lalibertad ha sido analizada historicamente, pues siempre se ha considerado como un valor
positivo, ya que sin libertad no existe posibilidad alguna de dirigirse a uno mismo y por
tanto, de desarrollar la propia personalidad.

Desde un punto de vista corriente, se entiende que es libre quien no se encuentra privado de
libertad, o sea, quien no se encuentra en la condicion de prisionero o esclavo. Sin embargo,
éste no es € Unico uso que se da a este término, pues sabemos que su concepto abarca
algomucho més trascendental. Es por €llo, que podemos definirla como “la falta de sujecion
ysubordinacion, entendida ademas, como la facultad natural que tiene el hombre de obrar
de una manera o de otra, y de no obrar, por lo que es, responsable de sus actos °.

De este modo, podemos concluir que ser libre requiere de la capacidad de elegir entre unau
otra alternativa, pues bien, optar seria entonces el presupuesto determinante para poder ser
libre, sustento que puede ponerse en practica en virtud también de la razon, caracteristica
que sitia a hombre en un nivel superior en la naturaleza. Todo esto fue entendido ya en la
edad antigua por los griegos, quienes sostuvieron que € hombre era libre cuando
actuabaconforme su racionalidad.

Para Aristoteles la libertad significaba ante todo autonomia, ausencia de coaccién,
autodeterminacion, «causalidad propia»; y a igua que SoOcrates y Platon, Aristoteles

restringio la libertad a ambito de la moral, pero a diferencia de aguéllos tenia claro que €

8 ENCICLOPEDIA REAL ACADEMIA DE LA LENGUA ESPANOLA [en linea]

>http://buscon.rae.es/drael/SrvltConsulta?TIPO_BUS=3&LEMA=heteronomia>
° ENCICLOPEDIA REAL ACADEMIA DE LA LENGUA ESPANOLA [en linea]
>http://buscon.rae.es/drael/SrvltConsulta?TIPO_BUS=3&LEMA=libertad>
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hombre libre podia elegir hacer & mal tanto como e bien.® En esto consiste basicamente el

libre albedrio, €l cual se define como la libre determinacion de la conducta.

Para Santo Tomés €l libre abedrio es primariamente, un acto, aunque se lo tome como
potencia. Asi, afirma que “aungue en el sentido propio de la palabra, libre albedrio significa
un acto, sin embargo, en € uso corriente [lamamos libre abedrio alo que es principio de
este acto, es decir aquello en virtud de los cual € hombre juzga libremente”

Todo lo anterior se manifiesta en la concepcién naturalista del derecho, en consecuencia,

“el libre abedrio tiene una importancia primordial, pues no se puede hablar de derechos y

deberes del hombre si éste carece de libertad interna. El tema del derecho natural se

inscribe en ese caso como parte de un sistema ético, en el cual la presencia de lalibertad es

indispensable’... 12
2.1.3 Voluntad.

La palabra voluntad™® posee doce acepciones, de las cuales he seleccionado las que van en

alusiondirecta con e tema que nos interesa, a saber:

1° Facultad de decidir y ordenar la propia conducta.

3° Libre albedrio o libre determinacion.

4° Eleccion de algo sin precepto o impulso externo que aello obligue.

5° Intencion, animo o resolucidn de hacer ago.

10° Consentimiento, asentimiento, aquiescencia.

La voluntad, legalmente entendida, se refiere tanto a la intencion de realizar una accion, ya
sealicitaoilicita, como a consentimiento que debe prestarse en cualquier negocio juridico.
Por consiguiente, consiste en un elemento determinante a la hora de generar efectos en €

mundo del derecho.

10 ARISTOTELES. Moral a Nicomaco. libro Il cap. Vl[enlinea]

<http://www filosofia.org/cla/ari/azc01.htm>

1 LIBERTAD Y LIBERACION EN SANTO TOMAS DE AQUINO, Verdera [en linea ]
>http://cablemodem.fibertel.com.ar/sta/xxxi/files/Jueves/Verdera_06.pdf>

12 EL LIBRE ALBEDRIO Y SUS IMPLICANCIAS LOGICAS. Zanotti, Gabriel [en linea ] >
http://www.institutoacton.com.ar/articulos/artzanotti7.pdf>

13 43ENCICLOPEDIA REAL ACADEMIA DE LA LENGUA ESPANOLA [en linea] >
http://buscon.rae.es/drael/SrvitConsulta?TIPO_BUS=3&LEMA=voluntad>
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En la cuarta acepcion expuesta, a definirse como “eleccién de algo sin precepto o impulso
externo que a ello nos obligue’, entendemos que se traa de una ausertia de conductas
heterénomas, vale decir, de tener por consiguiente, la facultad de actuar con autonomia.
Todo esto se relaciona directamente con una nocion de libertad, pues para poder elegir, se
requiere ser libre. Esta libertad se contempla en la tercera acepcion entregada, la que alude
al “libre albedrio” o capacidad que posee € hombre de escoger entre € bieny el mal; asi, la
voluntad es, como ya se expuso, “la facultad de decidir y ordenar la propia conducta’.

Con todo, la voluntad seria, junto a la razon, € elemento que interviene en la eleccion, y
por ende, nos permite llevar a cabo la capacidad de escoger por medio de la libertad, vale
decir, nos permite discernir. En consecuencia, se puede sostener que , € acto de la razon
practica que se presypone es el consgjo comparativo, a saber, el discernimiento en
gueaparece un medio como mas apto que los demas para dcanzar € fin intentado, en €

momento y circunstancias presentes, aqui y ahora. '

Para poder escoger no basta con ser libre, se requiere de voluntad, “esencialmente, para
Santo Tomés de Aquino, la libertad cristiana adquiere firmeza en la voluntad (volo)

humana como principio originario, insito en la filosofia del ser y de la persona’.’® La
voluntad se relaciona entonces con la capacidad de discernimiento, la cual se obtiene del

desarrollo de la razon, por medio de la libertad que nos faculta para actuar auténomamente.

2.1.4 Autonomia como principio legal.

Este principio surge en Europa en €l siglo XVIII & aero de la corriente intelectual surgida
con la llustracion, la cua proclamaba y defendia los idedes de libertad, igualdad y
propiedad, todos grandes principios conducentes a proponer un nuevo pensamiento
filosofico sustentado en la razdn cuya finalidad practica era la disolucién del Antiguo

Régimen representado por e Absolutismo Monérquico.

14 44FILOSOFIA DE LA LIBERTAD. Diaz , Juan Manuel [en linea]
>http://books.google.cl/books?id=RTAjrQOVQXQC&pg=PA41&Ipg=PA41&dg=libre+albedrio+sa
nto+tomasé&source=bl&ots=1ZyjpulDYqg&sig=hUzFJjhLWOaRv1g5b1lsBcciSucM&hl=es&ei=tk2
ZSqTgMd2f8Qa_mfzFAQ&sa=X&oi=book_result&ct=result&resnum=7#v=onepage&q=&f=false
15 LIBERTAD Y LIBERACION EN SANTO TOMAS DE AQUINO. Verdera [en linea ]
>http://cablemodem.fibertel.com.ar/sta/xxxi/files/Jueves/Verdera_06.pdf>
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Durante la llustracién entonces comienza a gestarse todo un movimiento filoséfico basado
en la razén y la libertad donde grandes pensadores comienzan a orientar un nuevo
desarrollo del pensamiento, uno de ellos fue Immanuel Kant, quien responde a la pregunta
¢Qué es la ilustracion? sefidando: “La ilustracion es la salida del hombre de su
autocul pable minoria de edad. La minoria de edad significa la incapacidad de servirse de su
propio entendimiento sin la guia de otro. Uno mismo es culpable de esta minoria de edad
cuando la causa de ella no reside en la carencia de entendimiento, sino en la falta de
decisién y valor para servirse por si mismo de é sin la guia de otro. Ten valor de servirte de
tu propio entendimiento! He aqui e lema de la Ilustracion”.

Al leer lo sentenciado por Kant, y luego de haber desarrollado anteriormente & significado
de “autonomia’, no es dificil apreciar que en esta respuesta se encuentra implicito el
concepto analizado. Pues bien, claramente a definir el término llustracién, se estableceria
automaticamente el principio de autonomia de la voluntad como fundamento filoséfico de
la misma.

El desarrollo del mercado y lailustracién trgjo consigo € liberalismo politico y econé mico,
el cual desembocd en la creacion del Estado Moderno, |o que trajo como consecuencia €l
surgimiento de la autonomia como una necesidad; pues bien, “la autonomia de la voluntad
es el fruto del liberalismo econdémico. El estado debe dejar hacer y dgjar pasar: permitir que
los hombres concluyan en la més amplia libertad sus intercambios de bienes y servicios.
Que los individuos contraten como deseen y asf aseguraran lajusticiay e progreso™’.

En términos legales, el principio de autonomia de la voluntad es una doctrina de filosofia
juridica, segin la cua toda la obligacion reposa esencialmente en la voluntad de las partes.
Esta es, alavez, lafuente y la medida de los derechos y de las obligaciones que €l contrato
produce. *8En este sentido, son |as pernas comunes y corrientes quienes pueden crear sus
propias obligaciones en virtud de este principio, pues poseen la ya mencionada voluntad, la
cual, es la fuente de la misma obligacion creada. De aqui desprendemos: “de la autonomia

de la voluntad se colige que e hombre no podia quedar vinculado por obligaciones en las

16KANT, INMANUEL. “En defensa de la Ilustracién”, Editorial Alba. 1999.

1" LOPEZ SANTA MARIA, JORGE. “Contratos Parte General”, Tomo 1. 2° Ed. CHILE, Editorial
Juridica de Chile, p. 238
18 OPEZ SANTA MARIA, JORGE. “Contratos Parte General”. Ob.cit., P.94
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cuales no ha consentido, y reciprocamente, que toda obligacion querida por €l hombre debe
producir efectos’®.

En consecuencia, de este principio se pueden desprender algunas consecuencias juridicas
mas 0 menos practicas, las que han sido agrupadas por e profesor Victor Vial, quien
destaca |as siguientes:?°

- El hombre es libre para obligarse o no; y s 1o hace es por su propia voluntad.

- El hombre es libre para determinar el contenido de los actos juridicos que celebre.

- El hombre es libre para renunciar por su propia voluntad a un derecho establecido en su
beneficio, con ta que mire a interés individual del renunciante y que la ley no prohiba su
renuncia.

- Cada vez que “surjan dudas en torno a significado y las consecuencias de sus
manifestaciones’ debe indagarse por la intencion o querer real, esto es, lo que
efectivamente la parte o partes perseguian. No obstante, es importante decir, que €
gjercicio de la autonomia trae aparejada cierta responsabilidad que, a su vez, debe gercerse

con la madurez necesaria.-

2.2 Autonomia desde la psicologia.

Ningun individuo se vuel ve sujeto sin comenzar por ser
subordinado o pasar por un proceso de "subjetivacion”... El
término "subjetivacion” comporta en si mismo la paradoja:
designa a la vez el devenir sujetoy el proceso de sujecion: no se
puede encarnar la figura de la autonomia sino sometiéndose a un
poder, sumisién que implica una dependencia radical.

The Psychic Life of Power

Judith Butler
1% OPEZ SANTA MARIA, JORGE. “Contratos Parte General” .Ob cit., p.236
20 VIAL DEL RIO, VICTOR. “Actos Juridicos y Personas”. Tomo I: Teoria General del Acto
Juridico”. Ediciones Universidad Catdlica de Chile. Santiago, 1998, p.52
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Por mucho tiempo, las condiciones de inmadurez biolégica, de desamparo y dependencia
del recién nacido, ded nifio pequefio, se han incorporado a la valoracion de nifio,
considerandolo propiedad del adulto que lo cuida, objeto de sus intereses, sus deseos y sus
proyectos, en e supuesto de que es “por su bien” ya que “necesita’ cuidados adecuados
para su supervivencia. En esta postura se ignora la capacidad creciente del nifio de producir
pensamiento propio, creativo, participativo, apareciendo muchas veces su singularidad a
través del trastorno o la queja cuando este no se adapta a las reglas que ha instaurado
arbitrariamente & adulto. Es decir, €l estatuto del nifio como ser dependiente, vulnerable,
gue debe ser protegido, puede llevar a desconocer su lugar como sujeto activo en los
procesos interactivos con € adulto desde € inicio de la vida. El proceso de desarrollo
positivo de un nifio permite la adquisicion de capacidades de pensamiento inteligente,
creativo, autébnomo, integrado a mundo socia que o rodea, proceso que solo es posible
cuando é puede interiorizar los aportes cognitivos y afectivos de los primeros vinculos, y
afirmarse en elos para transformar el desamparo inicia y la dependencia extrema en
capacidad de separarse, de estar s0lo, de crear, de pensar, de conocer, de disfrutar.

El psicoandlisis ha recorrido un largo camino clinico y tedrico para representar y
conceptuar la transformacion del estado de desamparo inicial del cachorro humano, €
infante, en sujeto hablante, gradualmente capaz de autonomia, capaz de manifestarse como
Unico y singular, un otro, y alavez, uno entre los otros.

El nifio nace en un estado de desamparo y dependencia absoluta, no se hablara de nifio sin
incluir a otro de quien depende totalmente, representado en el comienzo por la madre. Sin
embargo este nifio completamente dependiente "posee” un nicleo propio de autonomia e
independencia. Para Winnicott?! e nifio es este ndcleo, a condicion de que sea protegido
contralaintrusion, el abuso, la usurpacion.

Estas caracteristicas implican varias paradojas. La impotencia total del recién nacido, su
gran fragilidad, le otorgan una posicion central que obliga a entorno a su alrededor a

transformarse para suplir o que é bebé no puede hacer por si mismo y le es vitamente

2LWINNICOTT, D. W. (1941) L' Observation des jeunesenfantsdansune situation établie.De la
Pédiatrie & la Psychanalyse.1969, Payot, Paris.Pag. 269-288.
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indispensable. La madre es transformada y se transforma de sujeto en objeto. Ella renuncia
a su autonomia para volverse aquello que e nifio necesita. El infante que depende
totalmente, se vuelve "su majestad €l bebé".

Winnicott?? deduce otra paradoja: la experiencia autoRreferida del bebé de ser todo y lo
anico, desconociendo su dependencia absoluta. Estos momentos de satisfaccion, de
suficiente omnipotencia, consolidan la experiencia de un estado unitario del "yo" precoz, en
su conviccién de ser e Unico. Estas vivencias de completud y perfeccion en las primeras
relaciones a "pecho" sostendrian la experiencia alucinatoria de ser €l creador del objeto,
fantasia fundadora del narcisismo primario: "Y o soy € pecho, por lo tanto yo soy". Siendo
“ser” una abreviacion de "ser amado”. Existe en tanto es objeto de amor.

La discriminacion yo - no yo, lanocion de tl y yo, que estd en la culturay en € lenguaje,
marca la presencia de una instancia tercera, que ira siendo reconocida con la adquisicion
del lenguaje. Ser capaz de decir "yo soy" y "yo estoy solo" son grandes éxitos del
desarrollo.

La légica de la parentalidad, anticipada y prefigurada en la fantasia de los padres, entra en
juego desde antes del nacimiento. La familia habla de anhelos y de proyectos, del nombre,
de los parecidos esperados o temidos.

Desde € inicio la madre le habla a bebe, 1o nombra, 1o califica, le adjudica sentidos,
valores, cuaidades, afectos. Esta relacion madre-nifio esta presente en el discurso del padre,
de la familia, lo que sugiere que €l tercero simbdlico y socia ya esta presente y vendra a
obstaculizar esta relacion a dos. En los primeros vinculos € tercero tiende a ser excluido.
La “evolucion de las relaciones madre-nifio es una evolucion de esta exclusion
inicial”*Jean Bergés®* sefidla que @ punto de partida de la relacion con e hijo es €
desborde de la madre en cuanto al control de su cuerpo. La cuestion para la madre se juega
entre quedar atrapada en un sistema de dominio y poder hacia €l nifio, o dejarle un margen,

no ser "todo" para él, no saturar la relacion.

22WINNICOTT, D. W. (1941) L' Observation des jeunesenfantsdansune situation établie.De la
Pédiatrie a la Psychanalyse. 1969, Payot, Paris. Pag. 269-288.

23 BERGES, J. (1999) L'évolution de la relation entre I'enfant et la mére. En Au Début de la Vie
Psychique. Le Développement du Petit Enfant, sous la direction de Julien Cohen-Solal et
Bernard Golse, Paris, EditionsOdile Jacob. Pag. 276.

2% BERGES, J. (1999) L’évolution de la relation entre I’enfant et la mere. En Au Début de la Vie
Psychique. Le Développement du Petit Enfant, sous la direction de Julien Cohen-Solal et
Bernard Golse, Paris, EditionsOdile Jacob. Pag. 275-285.
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Las relaciones tempranas y e despliegue de la estructuracion psiquica del nifio estaran

marcadas por la posibilidad de la madre de tomar conocimiento de que es €l nifio quien
desde € nacimiento y después -durante su desarrollo -, la desborda haciendo fracasar su
omnipotencia.

Bergés® destaca que en esa estrecha relacion del cuerpo delamadrey € cuerpo del nifio, la
madre puede considerar a su hijo como una prolongacién imaginaria de su cuerpo,

formulada en imégenes, fantasias y palabras, cargadas de temores y deseos que se
construyen en el encuentro de su historia subjetivay familiar con las particularidades de ese
hijo, donde €l hijo podr& crear sus propias formas a partir del encuentro con la madre. Por
el contrario, la madre puede suponer, creer, que e nifio forma parte de su cuerpo,
viviéndolo como posesion, como cosa - objeto, con € que tendria relaciones de control

ycargadas de miedos. El desamparo fisico y psiquico del pequefio requiere del manegjo de la
situacion por la madre, pero al mismo tiempo es necesario que acepte un margen donde €l

hijo, nifia o nifio, escapa a su control y pueda excederla.

El nifio desborda la capacidad de la madre de atender todos sus intereses. La disponibilidad
de la madre de soltar a bebe y permitirle que vaya ampiando su espacio de intercambio
con e entorno humano, es esencia, desde los primeros momentos de vida del nifio.

Desplazamiento, desequilibrio, posibilidad de sustitucion, pertenecen a la dindmica propia
de lo sexual, condicién de posibilidades de cambio psiquico. 2°

Winnicott?” califica como "madre suficientemente buena " a surgimiento de la
"preocupacioén materna primaria’ que le permite cumplir satisfactoriamente sus funciones.
André %8 sefidla que Winnicott escribe “goodenough”, madre buena que marca un limite -
“enough”, un “basta’, necesario para no perpetuar € vinculo fusional, limite necesario para

el desprendimiento.

?® BERGES, J. (1999) L’évolution de la relation entre I'enfant et la mére. En Au Début de la Vie Psychique. Le
Développement du Petit Enfant, sous la direction de Julien Cohen -Solal et Bernard Golse, Paris, EditionsOdile
Jacob. Pag. 277.

26 ANDRE, J. (1999) Introduction. L'unique objet.EnLesEtatsLimites. Nouveau Paradigme

pour la Psychanalyse? Paris, PUF, p.17.

2"WINNICOTT, D. W. (1941) L' Observation des jeunesenfantsdansune situation établie.De la

Pédiatrie a la Psychanalyse. 1969, Payot, Paris. Pag. 269-288

%8 ANDRE, J. (1999) Introduction. L’'unique objet. En LesEtatsLimites. NouveauParadigme

pour la Psychanalyse? Paris, PUF, p.1- 20.
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En los primeros tiempos del encuentro madre- bebe se construye un sistema a dos, dual;
apuntalado en los cuidados corporales y la atencion a las necesidades fisiolégicas del nifio,
son también esenciales lavoz y la mirada de la madre en € intercambio sensorial y afectivo
con e bebe. En la mirada se juega la capacidad de desaparecer y reaparecer de la madre,
gue no satura la relacion con su presencia, anticipando en la alternancia presencia-ausencia
el despliegue de latemporalidad, de los ritmos, y de la presencia del tercero.

Por otro lado, e bebé manifiesta muy precozmente después de nacer, una capacidad de
anticipacion viso-auditiva®®: el bebé vuelve la cabezay la mirada no solo hacia la fuente de
sonido, sino, cuando la madre se cala, gira la cabeza orientando la mirada hacia e lugar
donde estaba la fuente del sonido. Se puede interpretar la basqueda visual y motora como
una anticipacion, como un primer indice de conocimiento de la ausencia de la voz de la
madre por el bebé.

Cuando solicita a su madre con € grito, es la respuesta de la madre -su presencia- la que
estimula e balbuceo del bebe, credndose un movimiento interactivo donde el nifio se
satisface no sdlo a encontrar y reencontrar a objeto-madre, sino a través de su actividad
propia de produccion de sonidos.

En esta interaccion se conjugan los dos movimientos, de presencia y solicitacion de la
madre al bebé, que responde a través de sus capacidades nacientes, y, en otro momento, es
el bebé quien [lama con la mirada, los movimientos corporales, e balbuceo o los gritos ala
madre silenciosa o ausente.

Esta alternancia en la solicitacion de uno al otro lleva a la repeticion de wa serie de
conductas més 0 menos ritualizadas, y a compartir las variaciones del estado afectivo que
las acomparia, es decir encontrar una significacion compartida.

Laregularidad y la repeticion en los rituales del cuidado materno, como ha sido sefialado
por diferentes autores, organiza el tiempo, base de la funcion de pensar.

Daniel Marcelli® sefidla que no es la ausencia la que permite "pensar”, sino la sucesion
regular de la ausencia y de la presencia que permite al lactante creer en que lo que ha
experimentado va a volver. Los movimientos anticipatorios del bebé solicitan la respuesta

29 BERGES, J. (1999) L'évolution de la relation entre I'enfant et la mére. En Au Début de la Vie

Psychique. Le Développement du Petit Enfant, sous la direction de Julien Cohen-Solal et
Bernard Golse, Paris, EditionsOdile Jacob. Pag. 275-285.
%9 MARCELLI, D. (2000) La Surprise. Chatouille de I'ame. Paris, EditionsAlbin Michel.
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de la madre, suponen que su llamado va a ser respondido. La previsibilidad, podriamos
decir de otro modo, la confianza, son factores esenciales en la organizacion del
pensamiento. Estos movimientos anticipatorios del bebé suponen que su llamado va a ser
respondido.

La disposicion mimeética, aptitud aimitar al otro humano, es también fuente de los primeros
aprendizajes y de los primeros conocimientos relacionados con € placer en la
representacion. 3

Cuando la madre se compromete en un juego interactivo, los gestos de su rostro despiertan
en e nifio movimientos de imitacion muy precoces del rostro, megillas, lengua, boca,

cudlo. El impulso que la madre comunica a la relacion, por medio de su cuerpo o de su
cara, anticipa las posturas que €l nifio va a ir encontrando progresivamente en acuerdo, en
sintoniay sincronia con los movimientos de la madre.

Pero este juego mimético interrumpe la repeticion y es transformado por las \ariaciones
temporales y espaciales que introduce la madre: pequefios engarios, cosquillas, sorpresas
gue rompen la regularidad del ritmo, abriendo el abanico de la variabilidad y la creacion, la
dimensién de la sorpresa, de lo nuevo y desconocido.®

Lo esencia entonces, es la invenciéon de lo imprevisto, la anticipacion previsible, y la
capacidad de la madre de asignarle, de atribuirle a nifio | posibilidad de manifestar una
hipdtesis. Lo que importa, es €l crédito que la madre le otorga a nifio, ya que a hablarle
por gemplo de modo interrogativo, supone que € puede responder, supone que dispone de
una capacidad, de un potencial que su pregunta va a movilizar, confia y le adjudica
contenidos mentales, pensamientos.

La capacidad de anticipacion de la madre, que dgja un lugar vacio, de esperay de confianza
en que € nifio va a responder desde un lugar singular y unico, expresandose como otro,
como un ser diferente, constituye uno de los pilares del advenimiento del sujeto.

Pero, algunas madres solo pueden hablar de un modo asertivo, afirmativo; no pueden

suponer ni descubrir en e nifio pequefio su capacidad de respuesta propia, respuestas
preverbales, movimientos, gestos, miradas, babuceos. La madre vulnerable, o més ain,

%1 LICHLENSTEIN J., DECULTOTE. (2004) Mimeésis. En VocabulaireEuropéen des

Philosophes, sous la Direction de CASSIN,B Paris, Edsitions du SEUIL/ Dictioonaire Le
Robert,.P4g. 786-803.
%2 MARCELLI, D. (2000) La Surprise. Chatouille de I'ame.Paris, EditionsAlbin Michel
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vulnerada, deprimida, traumatizada, esta ella en situacion de desamparo, con poca
disponibilidad para reconocer en € recién nacido una capacidad de respuesta y de
intencionalidad. En estas situaciones se organizaran las patologias mas graves en el nifio
(trastornos profundos del desarrollo, apetia, retraimiento o inquietud).

Cuando ademés, en € nifio se inscribe una discapacidad, se puede perder esta vertiente de
disponibilidad imaginaria de reconocer un bebé pensante, capaz de sintonizar, de responder
y de anticipar. Esta discapacidad puede condicionar y limitar las representaciones
imaginarias del bebé en la mente de la madre, fijando una Unica imagen dafiada de su
condicién humana.

A partir de los 6 meses, o que ha sido descripto anteriormente, se vuelve mas complejo por
la jerarquia que toma € "estadio del espejo”, donde €l nifio encuentra en la mirada o en €
cuerpo de la madre una imagen que le permite reconocer su haciente unidad a pesar de su
prematurez motriz. Cuando se miraen e espgjo y mueve sus brazos con satisfaccion,

vuelve la mirada hacia su madre, tomandola como referencia que confirme laimagen que €
ve en & espegjo. Solicita la aptitud de su madre para hacer presente a ese otro, tercero, que
lo reconoce.

Se describen dos operaciones l6gicas a partir del vinculo dual especular y fundacional: La
alienacion, que implica que una madre pueda tolerar su propia engjenacion en la unién con
el bebé, soportarla sin que signifique encierro y sin llenarla totalmente con su presencia. Es
condicion de una separacion hacia la autonomia. La madre-objeto puede reconquistar su
autonomia, su subjetividad, a través del "regalo" del desarrollo del nifio. El uso por € nifio
de un espacio transicional, de ilusion, donde otros objetos como € juguete, € peluche,
estan disponibles para ser manipulados en el lugar de la madre, en tanto objeto transicioral,
constituye un procedimiento de auxilio para transitar el camino de pasgje de la fusion a la
separacion.

La separacion. En los primeros tiempos la funcién de la madre es esencial, ella tiene sus
propias condiciones para preservar su integridad psiquica, puesta a prueba en los momentos
del parto y en los primeros tiempos del bebé. Puede no tener la capacidad para soportar la
separacion y la pérdida que implica el cambio de lugar simbdlico en las generaciones: nace
un nifio y nace una madre. Este salto de lugar en la linea de las generaciones implica hacer
un duelo, pierde e lugar de hija para ocupar € lugar de madre. Un psiquismo
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suficientemente dictil de la madre permite soportar la modificacion de este cambio de
lugar. Pero necesita a su vez un espacio para ello. Espacio donde también estén presentes
los otros que la reconocen en su nuevo estatuto de madre.

Cuando € nifio se encuentra en dificultad de entrar en relacion con la postura de la madre,
hay ruidos, acuerdos y desacuerdos de ritmos, pero ella le habla a su bebé, tiene cosas para
decirle, es a través de las palabras que introduce la ley del lenguaje, respetando la sintaxis,
ordenando las palabras y formulando preguntas, suponiendo que pueda comprenderlas.
Cuando € nifio se queja, llora, reclama, la madre le da de beber, de comer, respondiendo
asi ala frustracion con un objeto que lo satisface. Pero cuando € nifio se dirige a la madre
no sdlo le comunica una necesidad; le pide una mirada, una palabra, una recepcion atenta.
Es decir, € llamado que é envia, desorganizado, que aln no forma un mensgje articulado,
gue es ssmplemente sonido, ruido que es capaz de emitir, no corresponde meramente a una
necesidad, sino a la demanda de una atencién. El orden que trae la palabra es € no ser un
objeto de necesidad. La madre que no dispone més que de objetos materiales para
complacer a su hijo, muestra que ella no ha introyectado e valor pleno de la palabra, de una
mirada que calma.

La madre que queda prendida a sus funciones de puericultora, no permitira que € nifio haga
valer su propio funcionamiento, tan importante para el proceso de crecimiento.

Muy diferente es una madre capaz de interrogar: ¢que te pasd?, abriendo con la pregunta un
lugar para el funcionamiento propio del nifio, como lugar enigmatico del cua ella no posee
ni e saber ni & dominio.

Esta forma posesiva de relacion de la madre con € nifio, conduce rapidamente a un
impasse: ella queda capturada en la distribucién de objetos de necesidad que reemplazan
los objetos de amor. Hoy vivimos en una sociedad de consumo donde intentamos sati sfacer
las necesidades con objetos de intercambio. Si respondemos a nifio con el objeto puntual

que solicita, una galletita, por gemplo, € va areiterar su pedido 10, 20 veces, simplemente
porque no es de eso que se trata. La peripecia de esta relacion de la madre con € nifio a
través de objetos es esencial.

En e primer tiempo de la postura, de la mirada, es la madre el objeto que aparece y

desaparece; es en esta dialéctica de ausencia y presencia que surge la palabra, que re-
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presenta al objeto ausente, y festeja su reaparicion. Esta perspectiva supone que lo que no
esta ahi, puede volver a estarlo.

En un tiempo ulterior, cuando la madre distribuye objetos, es decir responde a las
demandas, la madre puede ser simbdlica porque distribuye objetos simbdlicos de los que €l
nifio se apropia. Entonces puede ausentarse porque el nifio puede colocar en su lugar la
palabray € juego, como formas de simbolizacion.

Pero s ella queda atrapada en el intercambio de objetos, de objetos de necesidad, fracasa
porque la madre pasa a formar parte de los objetos no simbolizables. Es decir € nifio no
puede sustituir la ausencia de la madre por una palabra, por su imagen, por una
representacion, sino que la necesita a ella en tanto objeto real, 0 a un sustituto concreto.

La madre que tolera la frustracion inevitable a la demarda va abriendo una brecha en la
relacion de apego fusional, brecha que marca el desencuentro, la disparidad, |a resistencia,
la negativay que abren al espacio potencial.

El surgimiento de la angustia en situaciones cotidianas de crianza corresponderia a la
fantasia de amenaza, de "mal potencial o severidad”, a una idea que se proyecta en €l

incidente actual. Winnicott postula que cuando €l bebé no ha hecho la experiencia de
tramitacion de la interdiccion, de la prohibicion, las fantasias de aprensiéon y desconfianza
quedan ligadas a sus deseos de destruccion del objeto y a recuerdo de la ira de la madre. 3
Las posibilidades de desarrollo de la estructura estédn articuladas a la importancia de la
negacion en el lengugje, desde antes del nacimiento, cuando € nifio es hablado. El nifio
precozmente mostrara su oposicion alas acciones y acercamientos de su madre, a través de
sus movimientos, su postura, su rabia, su negativa, que Freud** (1925) postula como un

"arrojar de si todo lo malo", poner afuera lo displacentero, guardando en e interior o que
es placentero. La negacion aparece como una necesidad 16gica para oponerse a la violencia,
alacoaccion de lamadre.

Este primer simbolo de negacidn, viene a oponerse a forzamiento de la madre, sefialando
también los comienzos de la discriminacién yo- no yo, de la constitucion del sujeto
psiquico, en la separacion del cuerpo de la madre, colocado a exterior y representado por la

SWINNICOTT, D. W. (1941) L' Observation des jeunesenfantsdansune situation établie.De la Pédiatrie a la
Psychanalyse. 1969, Payot, Paris. Pag. 269-288.
$*FREUD, S. (1925) La Negacion. T XIX, EA. Pag. 254.
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via smbdlica. La objetalizacion de la madre abre e funcionamiento del circuito pulsional.
La evolucion de la relacion se ordenara arededor del gje de la presencia de un tercero, el
padre. No solo el padre carnal, sino € padre en tanto representante de laley en la palabra de
la madre, que hace irrupcion en el vinculo dando la matriz para ordenar la experiencia. La
palabra de la madre impulsa e surgimiento de la palabra del nifio que a partir de ahi tiene
necesidad de ser escuchado.

Una madre deprimida, no habla, ya sea porque cursa un duelo, - de su propia madre, de un
hijo -, porque pierde sus ilusiones con € nacimiento de su bebé, en particular porque ya no
es més hija, sino madre, dura prueba para todas las mujeres. Es frecuente que esté rodeada
de personas que no hablan, la abuela, la nifiera. El nifio hablard poco o nada. La figura
traumética extrema de los efectos de |a depresién materna la describié André Green en “La
madre muerta’ con sus efectos de desecacion del mundo interno del nifio.®

Una evolucion favorable de las relaciones entre madre y nifio, ocurre cuando la madre
permite que & nifio sea escuchado por su padre. La madre ayuda a padre a escuchar asu
hijo, le dga € lugar, se ausenta, abandona la posicion de dominio. La palabra, e lenguaje,
es una adquisicién, un logro de un trabajo psiquico complg o, que lleva a la instauracion de
lafuncion simbdlica, es decir ala pérdida, la muerte de la cosa. La palabratoma el lugar de
una pérdida, de una distancia, de unarenuncia al objeto: lasimbolizacion.

Es a partir del desamparo original, originario, que e infante (sin lenguaje) se puede
constituir como sujeto. Desamparado implica siempre que alguien tiene el poder de
ampararlo. El otro estd siempre desde € comienzo. La estructuracién humana se dasiempre
que exista el otro hablante. Pero no alcanza con esto. Las condiciones de la subjetivacion,
estan en el campo del otro: el otro que recibe a infante, lo introduce en el lengugje y luego
lo suelta, lo separa, completando € bucle de la operacion de simbolizacidn, eminentemente
humana.

El padre en su funcién de tercero corta, separa, a la madre del hijo, destrona la
omnipotencia infantil y materna, y a la vez que reconoce, prohibe (el incesto), y suelta al
hijo, lo ubica en su lugar generacional, permitiendo el despliegue del sujeto singular, inicio

del camino ala exogamia.

%5 GREEN, A. (1983) La méremorte (1980). Narcissisme de Vie Narcissisme de Mort. Paris,
Les Editions de Minuit. Pag. 222-253.
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En sintesis, La nocion freudiana central de desamparo humano en los inicios de la vida,

hasta la transformacion del infante en sujeto hablante, deseante, autbnomo, conforman un

trayecto complejo Ileno de oscuridades, punteado por esclarecimientos parciales. El andlisis
de algunas condiciones que considero necesarias para alcanzar la construccion del

psiquismo del nifio, conjugan los cuidados del entorno humano, capaz de amar y amparar a

infante con sus propias capacidades en desarrollo. Este proceso de "subjetivacion” conlleva
una paradoja: la dependencia y subordinacion del nifio a la madre a la vez que un proceso
de radical autonomiay separacion.

El lugar de dominio de la madre se rompe al autorizar lugares de silencio, de vacio, de no
saturacion, donde formula hipotesis implicitas que € bebé va a tomar a su cargo desde los
primeros funcionamientos reflgjos. Esa interlocucion, en su despliegue temporal, ir4
tomando formas mas complegas hasta los juegos interactivos distinguidos por la
creatividad, la sorpresa, la variabilidad y € placer. Se juega ali, €l reconocimiento del nifio

COomo otro.

2.3 Autonomia en per sonas con discapacidad.

“ Somos, antes de ser, en €l suefio de nuestros padres.

Nos terminamos de constituir luego de nacer en un vinculo con ellos’
Sgmund Freud, 1914.

La autonomia en personas con discapacidad intelectual se logra cuando son capaces de
actuar de acuerdo a sus propias preferencias, intereses y/o habilidades de manera
independiente, libres de presiones o interferencias excesivas por parte de |las personas de su
entorno; la interdependencia que establece con las personas es |o que va a hacer posible su
actuar autonomo. Es preciso decir que hablar de autonomia en personas con discapacidad
intelectual no se refiere necesariamente a prescindir del apoyo de otras personas, ni
tampoco implica que las personas sean independientes fisicamente, mas bien requiere €
que conozcan lo que necesitan y |o puedan expresar a las personas que les brindan algun
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tipo de apoyo. Este movimiento complejo que permite la subjetividad, la autonomia, que
introduce en lalégica del deseo, comienza con los primeros vinculos familiares, y continda
en la sociedad, pero no sempre se da de manera lineal y mucho menos de manera sencilla,
por eso cuando la familia se encuentra con una persona discapacitada, todo resulta més
dificil.

La emergencia de la discapacidad implica un ato grado de violencia sobre la familia, que
suele dgjar a sus integrantes expuestos a la potencialidad traumatica, que aparece cuando se
ve sobrepasada la posibilidad autoorganizadora del psiquismo. Afrontar la situacion de la
discapacidad configura una situacion de riesgo psiquico paratodo € grupo familiar.

La crisis ante la discapacidad del hijo implica la ruptura de todo lo depositado en él desde
antes de su nacimiento. Se produce la ruptura de proyectos, expectativas e ideales
familiares. Se acompafia la situacién de mayor incertidumbre, la modificaciénde habitos y
costumbres que caracterizaban a la dinamica familiar hasta entonces, preocupacion e
inseguridad en relacion al futuro, etc.

Todos los padres, mas dla de los temores presentes durante el embarazo, tienen
expectativas de un hijo sano y sin problemas.

Para ellos la gestacion del hijo representa el deseo de proyeccion hacia € futuro. Es decir,
el anhelo del hijo es un fendbmeno que tiene que ver con vivencias de continuidad,
contrarrestando ansiedades de propia desaparicion, con un intento de eludir € destino
inexorable de todo ser humano: la propia muerte. El hijo representa un bastion narcisistaen
tanto reasegura la inmortalidad del yo. Se vincula con fantasias de perennidad y alin de
eternidad.

Ya desde  momento del embarazo en la cabeza de cada futuro padre se va armando €l
croquis dd “hijo ided” que colmaria todas estas expectativas parentales, es d hijo que
asegura una buena representacion en el futuro. Sin embargo, este hijo ided nunca llega a
nacer. El hijo real nuncaes €l hijo sofedo.

Cuando €l hijo tiene una deficiencia se produce una brecha mayor con el hijo deseado. Y
cuanto mayor sea la distancia entre la representacion ideal del hijo y € hijo rea, mayor
serdambién el esfuerzo y trabgo psiquico que le demandard la situacion a la pargja
parental.

La confirmacion del diagnodstico de discapacidad hace afiicos fantasias, ideales, proyectos,
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deseos, expectativas depositados en ese hijo.

Ese hijo no responde a modelo disefiado en la cabeza de los padres. Esta situacion resulta
muchas veces intolerable. La falta del nifio los remite a la propia fata, reactuaiza lo
deficitario y fallido de los propios padres.

Se requerira que ellos puedan tramitar, procesar esta diferencia con € ideal a fin de que
puedan llegar a vincularse con € hijo real. Hay necesidad de “un trabajo de duelo”
indispensable, hay que procesar € duelo por el hijo que ro nacié para poder conectarse y
darle un lugar a ese hijo rea con e déficit. Para que tenga lugar este desprendimiento se
requiere una tarea psiquica.

Es la familia como totalidad la que enfrenta una pérdida, por lo tanto el duelo compromete
alafamiliatoda. Habrd un duelo intrapsiquico de cada uno de los integrantes de la familia,
pero también se dard un duelo intersubjetivo.

Por otro lado, este duelo tiene la particularidad de que falta lo que Freud denominé la
prueba de realidad (como seria e cuerpo del muerto). Aca hay un nifio presente, pero con
una fata, y que por €llo no se gusta a la imagen del hijo sofiado. Hay que hacer €
duelo”por € hijo sofiado que no esta”. Es decir, nos hallamos ante un particular proceso de
duelo.

Descubrimos €l papel que puede desempefiar en una familia la discapacidad de un nifio,
para lo que es importante determinar donde comienza la discapacidad del nifio y
dondetermina la de los padres. Estas posiciones van a condicionar la acogida dada al nifio,
yaque para €, la madre es la primera relacién amorosa con € mundo. La concepcién
general que se tiene en cuanto a nifio, se encuentra rel acionada sobre la particular tematica
gue se sostiene en cuanto a la discapacidad intelectual, ya que s € nifio a nacer, llega con
un defecto dentro del campo real del cuerpo, se moveran y cambiaran distintas posiciones.
Cada mujer ante la llegada de un nifio enfermo va a vivir su angustia, en funcién de agquello
que ha marcado su historia. Este nifio enfermo esta alienado como sujeto para devenir asi
objeto a cuidar®® , ante lo cua en ciertas circunstancias la madre muestra una actitud
imperativa que enmascara su angustia ante el ser humano que ya no reconoce. Uno de los
dramas de estas madres es que la soledad frecuentada por las fantasias en donde € nifio

participa siempre dentro de este mundo fantasmatico.

36Mannoni, M..: (1964). “El nifio retardado y su madre”. Paidos, Buenos Aires.
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El nifio débil mental no siempre es percibido de entrada, ya que la discapacidad no se
presenta como fatal desde el comienzo, llega a suceder a menudo que la insuficiencia
mental no sea descubierta sino en forma cas accidental, en donde para la madre se hace
sumamente dificil soportar de entrada la excesiva carga de angustia que genera la
discapacidad de su nifio. Estos nifios desde el comienzo a causa de esto, son objetos
exclusivos de cuidados maternos, sin la intervencién e la ley encarnada de la imagen

paterna, recrean en todo momento de su vida un tipo de relacion dual similar a la que viven,
en donde e deseo del otro es sumamente importante. La relacion con € otro y el deseo del

otro no es simbolizado, € nifio puesto a resguardo por la solicitud del adulto no tiene la
posibilidad de afrontar & sufrimiento de la castracion. El mensge del padre no le llega
jamés, por lo tanto esta llamado a pertenecer en cierta relacion fantasmatica con la madre,
gue por ausencia del significante paterno en ella, degja a nifio reducido a un estado de
objeto, sin esperanza alguna de acceder a nivel de sujeto, de lograr un grado de autonomia
que le permita actuar en funcion de su propio deseo. Para este tipo de nifios la
imposibilidad de establecer una identificacion significante los deja sin defensa ante las
situaciones de dependencia dual. No tienen la posibilidad de interrogarse sobre la falta de
ser, porque esa falta captada en € nivel de la realidad por el ambiente los condicionara de
algin modo para no sufrir y para llenar un vacid, sin que jamas se plantee la interrogante de
que si ese vacio real no se duplica en la madre por su propia falta de ser, cuyo acceso se
encuentra rara vez impedido al nifio por el significante paterno.

Estos nifios que, en un nivel consciente, no han tenido la posibilidad de pasar por la
castracion significante, mantienen frente @ mundo objetal un comportamiento particular, no
pueden cargar significativamente los objetos por permanecer desprovistos de sentidos. El

nifio con discapacidad intelectual, a quien se le ha asignado un lugar como tal en lafamilia,
hallara siempre muchas mas dificultades que aguel que a pesar de no poseer limitaciones
organicas, es pasible de las sanciones paternas. La debilidad mental tiene en cierta forma un
carécter compulsivo de defensa en respuesta a la exigencia de la madre. Si € padre asume
una responsabilidad, la madre cae en estados contusionales ya que ella es quien tendria que
mandar sin ningun soporte simbadlico, es decir sin ninguna referencia a una imagen humana

estructurante.
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Desde € mismo momento en que nacemos tanto e mundo exterior como nuestro cuerpo
nos bombardean con estimulos para |os que no estamos preparados y alos que s6lo més
tarde podremos dar un nombre y un sentido, en principio sdlo son sensaciones de displacer.
Nuestra madre viene en nuestra ayuda, nombra a estas sensaciones. “hambre”, “frio”,
“dolor”, e intenta, bien o mal, responder a ese “grito”, aplacar el estimulo, devolvernos a
nirvana del bebé satisfecho. Al hacerlo, nos incorpora a nuevas exigencias. debemos
representarnos de alguna manera tanto a hambre, como a pecho que viene a camarlay a
ser gque nos lo aporta (generalmente la madre), y a hacerlo vamos construyendo nuestro
aparato psiquico.

Este es e “milagro” de lavida humana. Pero este milagro conlleva una “condena’: condena
a revestir con nuestro afecto a otros cuerpos, otros “yoes’, que tienen sus propios deseos,
diferentes de los nuestrosy, a veces, opuestos a €llos.

Nos vemos asi forzados a representarnos y afectivizar una realidad exterior a nosotros que
sblo ocasionalmente coincidira con nuestro deseo. Y es0s cuerpos, esos otros, esa realidad
gue se nos ha impuesto, y que serd fuente de placer, también serd, periddica pero
inevitablemente, fuente de sufrimientos. Ese desamparo y esa dependencia, en un nifio
discapacitado pueden ser algo que no cesa. Sobre todo, s tiene la edad y la inteligencia
suficientes para avizorar un futuro cargado de frustraciones, de odiosas comparaciones, con
actividades que dificilmente podra hacer satisfactoriamente, con un “plus’ de sufrimiento y
dificultades afiadidas a ya de por si “duro oficio de vivir”.

Todos estamos limitados y, en ese sentido, todos somos minusvélidos. Pero alos que llevan
ese nombre gue los marca con un “valen menos’ que los otros, si no renuncian (siempre tan
tentados), st no sucumben a protegerse tras su enfermedad como tras un escudo, S no se
refugian en una madre todo-terreno les serd mas dificil, pero ese “beneficio”, es a costa de
perder el encuentro con su propio deseo, a costa de perder su autonomia.

El nifio minusvdido debe “negociar” con € conjunto familiar y e de la sociedad en que
esta condenado a vivir, un contrato que le permita acceder a las funciones adultas a que
tiene derecho, aungue en condiciones de competencia siempre desventgjosas. Y peor aln
cuando arriba la pubertad, cuando su cuerpo les plartea nuevas exigencias para cuya

satisfaccion la “dura realidad” les planteard mil y un obstaculos.
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Este contrato a futuro ha comenzado a negociarse desde el mismo nacimiento, pero se hace
més evidente cuando |os docentes e ensefian a conjugar un tiempo futuro con € que habra
de vé&rsdlas. “Yo amar€’, “yo trabgjar€’, etc. Cuando, como todo nifio, intente identificarse
con los adultos de su entorno para imaginar ese misterioso futuro, tropezar4 con una
desigualdad dificil deignorar. La pregunta “ ;Que vas a ser cuando seas grande?’ poneyaal
nifio discapacitado en desventgja en la misma linea de salida.

El estado puede intentar paliar esta desigualdad mediante estimulos, subsidios, politicas que
fomenten la integracion, pero lo més dificil es modificar la estructura inconsciente de
nuestra sociedad, en que la competencia y la supervivencia del mas “apto” hacen de
discurso-amo (o0 amo del discurso). Para que, alin en estas condiciones desventajosas, pueda
establecerse un contrato aceptable ser& necesaria la colaboracion de los padres. Esto es algo
mucho maés dificil de obtener que la sumision obediente a un manual de instrucciones para
buenos padres de hijos discapacitados. € deseo de los padres. Deseo de los padres por ese
hijo discapacitado, y no cualquier deseo. No deseo de poseerlo como objeto de cuidados y
atenciones, deseo de futuro para ese hijo, deseo de que (en la medida de sus posibilidades)
se desarrolle como hombre 0 mujer con un proyecto de futuro, y con capacidad para elegir
por si mismo ese futuro.

También es necesario que e conjunto socia acepte su existencia individual, no €
borramiento de su subjetividad tras la etiqueta de su discapacidad, no solo hacerlo objeto de
compasion, objeto social de cuidados, sino que hayan condiciones para su proyecto vital.
Que no <e le estimulen fantasias ideales de dificil realizacion o la negacion lisay llana de
su discapacidad. Si 10 que se le propone es un contrato socia inaceptable (aunque é lo
acepte), S no se le permite anticipar redistamente gratificaciones futuras, es més que
probable que renuncie desde € inicio a los supuestos beneficios de una “integracion” asi
entendida.

Después de todo, nada mas fécil que aceptarse como objeto de los otros, ya que permite
eludir los riesgos de la subjetividad. Nada mas facil que ser un puro cuerpo, puro goce
pulsional. Nada mas mortifero tampoco. Tarde o temprano tendrd que aceptar la terrible
injusticia que lo designé como victima de una enfermedad o un accidente, sin causas

subjetivamente aceptables, en €l puro sin-sentido del azar.
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La pregunta universal “/Quién soy yo?' no puede responderse con € expediente
objetivador de “discapacidad”. Su responsabilidad subjetiva serd la eleccion de una
respuesta a la pregunta: “ ¢Qué hacer con mi limitacion?”.

De como los padres puedan elaborar |a herida narcisistica que supone la discapacidad de un
hijo, los temas de enfermedad y muerte que introduce en la familia, de que puedan
proyectarse no en la limitacion de su hijo, sino en su hijo més alla de su limitacion,
dependera que puedan ayudar a ese hijo.

El futuro es siempre ilusorio, pero los padres deben asegurar un derecho a futuro y a
futuro en exogamia, un derecho a deseo propio del hijo y no sdlo alarepeticion del deseo
de los padres. A su vez, € nifio debe, por si, debilitar los vinculos que lo atan a sus padres,
no romper esos lazos de filiacion, pero si desenredar |os nudos que se han enmadejado, para
preguntarse é: “¢Quién soy?’ “¢Quién quiero y puedo llegar aser?’. Y no degjar que otros
(padres, docentes) respondan a esos interrogantes por €.

CAPITULO 3 APORTESDE LA PSICOLOGIA

A medida que han tenido lugar los avances cientificos y que se ha ido modificando la vision
sociocultural de la discapacidad intelectual, se han ido desarrollando diferentes modelos
psicol 6gicos con variada repercusion en €l tema que nos ocupa. A continuacion se detallan
algunos modelos psicolégicos que han readlizado aportes en la problemética de la

discapacidad.

3.1 Modelo psicométrico.

Histéricamente, el primer modelo psicoldgico de andlisis de la discapacidad intelectua ha
sido el psicométrico. En linea con la opinion médica, proponia que e pensamiento y el
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aprendizaje debian depender de un sistema nervioso intacto funcionalmente normal
(Verdugo y Canal, 1998)%’.

En sus origenes las variables de interés comenzaron limitdndose a la evaluacién de aspectos
intelectuales. Al menos, la rama inaugurada por Binet surgié para proporcionar un modelo
preciso del fendmeno de la disminucidn o déficit en la capacidad de aprendizaje de ciertos
individuos, siendo aplicado sobre todo a ambito educativo. Posteriormente fue incluyendo
factores de personalidad, ampliandose a lo largo del tiempo los objetos de estudio y los
ambitos de aplicacion.

El modelo psicométrico, aungue en cierto sentido ha permitido unificar €l concepto de
Retraso Mental dando una cierta unidad a sintoma comun que aparece en una diversidad de
trastornos del desarrollo (Fierro, 1984)%: en principio, es basicamente instrumental y
descriptivo. Derivan de é instrumentos, tests 0 pruebas que, economizando tiempo y
recursos, y basandose en técnicas correlacionales, permiten establecer relaciones entre
atributos internos y manifestaciones externas.

Estas pruebas describen y cuantifican la capacidad o € grado de inteligencia o, en su caso,
de deficiencia mental y las aptitudes primarias de las personas. Al principio estas cifras
representaban la edad mental, y, més tarde, € cociente intelectual que, en la actualidad
responde no tanto a su originario sentido de un cociente, entre la edad menta y la
cronologica, como a una construccion psicométrica elaborada a partir de una postulada
distribucion normal de la inteligencia del grupo normativo o de referencia. Asi, teniendo
encuenta que la media de la distribucion normal es 100 y la desviacidn tipica es + 15,
quienes obtienen puntuaciones por debajo de 75 son considerados con algun tipo de retraso,
pudiendo variar su gravedad de acuerdo a la puntuacion obtenida, clasificandose en ligero o
limite, moderado, severo o grave y profundo. Aunque inicialmente se presumié fijo y
estable, €l cociente intelectual ha mostrado no serlo, 1o que ha llevado a los investigadores a
identificar otros parametros psicométricos mas refinados y en principio mas estables. El
enfoque psicométrico se centra en la “deficiencia mental”, en € déficit en las aptitudes, y
aunque es importante resulta bastante dificil prescindir de los demés enfoques, psicol 6gicos

87 Verdugo, M.A. y Canal, R. (1998). Procesos cognitivos en las personas con Retraso Mental. En M. A.

Verdugo (Dir.), Personas con discapacidad. Perspectivas psicopedagdgicas y rehabilitadoras (pp. 619-676).
Madrid: Siglo XXI.
38Fierro, A. (1984). Modelos psicolégicos de analisis del Retraso Mental
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o de otro &mbito, para abordar este tema. La concepcion psicométrica, o bien consideraala
deficiencia como fija e inalterable, con el consiguiente pesimismo practico; o bien, se limita
alo puramente instrumental y descriptivo de una situacién sin tener en cuenta el impacto de
los demas factores. Sin embargo, las aptitudes de las personas no son la Unica causa que
puede explicar las diferencias en los resultados obtenidos por las pruebas psicométricas.

Por otro lado, los resultados de los tests de inteligencia y aptitudes pueden predecir la
giecucion futura de la persona en algunos pocos contextos, como por eemplo con €
rendimiento académico, pero la tarea evaluadora no va méas ala de la clasificacion y la
prediccion. Quiza la limitacién mas seria dentro del @mbito que nos ocupa radica en que €
cociente intelectual y la edad mental eclipsan €l diagnostico de los verdaderos problemas de
las personas con discapacidad intelectual. Se limita a describir, a medir, sin ofrecer
sugerencias sobre €l posible tratamiento o intervencion destinada a mejorar las aptitudes.

A pesar de las criticas los tests psicométricos siguen siendo muy usados en & practica

profesional.

3.2 Modelo cognitivo.

Debido a las limitaciones que presentaba el enfogque psicométrico, uno mas experimental
comenzo a desempefiar un papel mas preponderante en € estudio de los déficits cognitivos
en las personas con Retraso Mental. La influencia, a finales de los afios sesentay alo largo
de los afios setenta, de una concepcion evolutiva, no estructural, asi como los modelos
cognitivos de procesamiento de la informacion, han llevado a investigaciones qué acentlan
el estudio de estructuras o funciones cognitivas tales como la percepcion de estimulos,
lacodificacién sensorial, la memoria sensorial, la memaoria a corto o a largo plazo, la
transferencia, la discriminacion, la deduccion de relaciones y gecucion de la respuesta
Habilidades como las relaciones sociales, la respuesta a las demandas cambiantes de las

situaciones, aprender a resolver problemas, 0 simplemente conversar, requieren atencion,
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codificacion selectiva, memoria y ejecucion, entre otras cosas (Verdugo y Canal, 1998).°
La identificacion de dificultades en procesos tan complejos no puede explicarse solo por
medio de una clasificacion de las personas en términos de baja o alta inteligencia, aln
cuando el éxito en ese procesamiento de la informacion pueda deberse a nivel general dela
inteligencia del sujeto (O’ Connor, 1987).4°

Al igua que @ enfoque psicométrico, el cognitivo da mas peso a los factores personales
gue a los ambientales en la conducta. Este enfoque se ha denominado también
micromeétrico y procesud. El término "micrométrico” alude a hecho de que los fendmenos
psiquicos considerados y medidos son relativamente microscdpicos frente a la magnitud de
los productos conductuales evaluados en las pruebas clésicas de inteligencia y en las lineas
de base del andlisis funcional. Las técnicas recientes de medicion permiten una medida muy
fina de momentos minimos del proceso, como tiempos de reaccion. La aplicacion de estas
técnicas psicométricas a la exploracion del Retraso Mental ha ido revolucionando los
conceptos acerca de este fenémeno (Fierro, 1984). 4

Pero el enfoque cognitivo no es un enfoque unitario. Dentro de esta perspectiva 'y en €
ambito que nos ocupa hay dos grandes posturas diferenciadas. la posicion evolutiva o
funcional y la posicion edructural o diferencial. Ambas posiciones tratan de responder
esencialmente a por qué las personas con Retraso Mental muestran dificultades para
atender, para aprender informacion nueva, 0 para recordar conocimientos; y a como se
podrian remediar esas dificultades (Verdugo y Canal, 1998)*. Los postulados e
investigadores més representativos de ambas teorias se detallan a continuacion.

3.2.1 Teoria evolutiva.

Dentro de esta teoria se destaca la influencia que han gercido tres tedricos del desarrollo:

Heinz Werner, Jean Piaget y Lev Vigostsky, contribuyendo a posteriores formulaciones

89 Verdugo, M.A. y Canal, R. (1998). Procesos cognitivos en las personas con Retraso Mental. En M. A.
Verdugo (Dir.), Personas con discapacidad. Perspectivas psicopedagégicas y rehabilitadoras (pp. 619-676).
Madrid: Siglo XXI.

40 O'Connor, N. (1987). Cognitive psychology and mental handicap.Journal of Mental DeficiencyResearch.
“IFierro, A. (1984). Modelos psicoldgicos de analisis del Retraso Mental.

42Verdugo, M.A.y Canal, R. (1998). Procesos cognitivos en las personas con Retraso Mental. En M. A.
Verdugo (Dir.), Personas con discapacidad. Perspectivas psicopedagdgicas y rehabilitadoras (pp. 619-676).
Madrid: Siglo XXI.
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evolutivas en el Retraso Mental (Hodapp, Burack, y Zigler, 1998)*. Esta teorfa en d
ambito de la discapacidad intelectual fue introducida por Zigler (1967,1969)** y acent(ia la
semejanza en el funcionamiento de las personas con o sin discapacidad intelectual. Este
autor conceptla e crecimiento cognitivo de las personas con Retraso Mental de acuerdo a
las tres premisas siguientes: 1) las personas con Retraso Mental pasan por los mismos
estadios evolutivos (hipétesis de la secuencia similar), 2) tienen una estructura de
inteligencia similar en cada nivel de desarrollo (hipétesis de la estructura similar) y, 3)
responden alos mismos factores ambientales de desarrollo.

Desde la teoria de la secuencia similar, y a diferencia del enfoque psicométrico, mas que
hablar de “deficiencid’, se utiliza €l término de “Retraso Mental”. Los sujetos que bajo
otras perspectivas son vistos como “deficientes o inferiores’ frente a la capacidad
intelectual media, desde este enfoque se consideran ante todo “retrasados’. Se supone la
existencia y regularidad de ciertos procesos evolutivos, que conducen a la madurez y
plenitud de las aptitudes mentales y sociales; y se atribuye a estos sujetos un atraso,

rezagamiento y disfunciones en tales procesos de desarrollo. Esto puede sugerir, como
indica Fierro (1984)“*®, que e retraso no tiene por qué implicar deficiencia. Por ejemplo,
puede darse €l caso de un nifio que se desarrolla muy despacio, va més lento que €l resto, y
gue llega por tanto, més tarde que sus iguales a ciertos umbrales evolutivos y aptitudinales,
pero consigue d find las mismas metas y a partir de ese momento no se diferencia de
quienes le adelantaron al principio. Cabria suponer entonces que el “retrasado mental”

adquiere la plenitud de sus facultades mentales a los 25 6 30 afios, en vez de alos 16 6 18.

Sin embargo esto, no es, o no suele ser asi. Generalmente, y aunque se describa como
fendmeno evolutivo, suele coexistir una deficiencia cuando se habla de retraso. El sujeto no
solo acanza més tarde los umbrales evolutivos s no que ademés; ciertos umbrales o niveles
de capacidad nunca son adquiridos. Su problema, por tanto, no es tan solo de que vaya més

despacio, sino también, de deficiencia en sentido estricto.

43Hodapp, R. M., Burack, J.A.y Zigler, E. (1998). Developmental approaches to mental retardation: A short
introduction. EnJ.A.Burack, R.M. Hodapp y E. Zigler. Handbook of mental retardation and development (pp.
3-19).

“4Zigler, E. F. (1967). Familial mental retardation: A continuing dilemma.

45Fierro, A. (1984). Modelos psicolégicos de andlisis del Retraso Mental.
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Este grupo de teorias tienen sus cimientos en la teoria de Piaget. Aunque este fil6sofo suizo
no llevara a cabo ninguna investigacion con nifios con Retraso Mental. Sin embargo su
discipula, Barbellnhelder realiz6 su tesis doctoral (1943, traducida en 1968 por Day) sobre
la aplicacion de ciertos aspectos de la teoria de Piaget a Retraso Mental. Sus resultados
confirmaron en parte la teoria evolutiva de que estos nifios pasaban por las mismas etapas
gue los nifios con desarrollo tipico y en e mismo orden, pero a un ritmo mas lento. Sin
embargo, también advirtié que algunos nifios con Retraso Mental mostraban grandes
oscilaciones entre varias etapas. Es decir, aunque presentaban niveles mas avanzados de
pensamiento, solian manifestar un funcionamiento menos maduro. Sugirié que los nifios
con Retraso Mental ligero, no llegaban mas alla de la etapa de operaciones concretas, y que
los moderadamente retrasados, no avanzaban mas all4 de la etapa preoperaciona
(Woodward, 1979)*.

Existen algunos hechos que rebaten una explicacion meramente evolutiva. Uno de ellos
ampliamente sustentado es que el problema evolutivo, en los casos que nos ocupan, nNo
constituye un retraso armoénico o equilibrado en las distintas &reas conductuales, sino més
bien desigual, irregular, disarmarico, o en heterocronia, en términos de Zazzo (1965)*’. Su
retraso no consiste en seguir méas despacio iguales pautas de desarrollo que la generalidad.
La pauta suele ser diferente, ampliamente idiosincrasica. Un segundo hecho es € répido
deterioro fisico y mental que experimentan estas personas, esto es, su envejecimiento

prematuro.
3.2.2 Teoriaestructural.

La segunda idea dentro de esta teoria es la hipétesis de la estructura similar, segin la cua
las personas con discapacidad, pero sin dafio organico, tienen un funcionamiento intel ectual
normal. Sin embargo cuando €l Retraso Mental tiene una causa organica no sucede lo

mismo. En estas circunstancias, Zigler (1969)*® propone la teoria del defecto que plantea

**Woodward, W. (1979).Piaget's theory and the study of mental retardation.En N. R. Ellis (Ed.), Handbook of
mental deficiency, pshycological theory and research (22 ed. pp.169-195).Hillsdale, Nueva Jersey: Erlbaum.

*'7azz0, R. (1965). Los débiles mentales. Barcelona: Fontanella.
48Zigler, E. F. (1969). Developmental vs. difference theories and the problem of motivation.American Journal
of Mental Deficiency.
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gue las personas con discapacidad se caracterizan no tanto por un desarrollo retrasado
propiamente dicho, sino por un defecto especifico en uno o varios de |os procesos mentales.
Se supone que otros procesos mental es estén relativamente intactos. Dentro de esta teoria se
resaltan |os procesos cognitivos més gue las estructuras, y se asume que son modificables a
través de entrenamientos especificos. De esta Ultima idea surgen teorias basadas en la
modificabilidad cognitiva que dan lugar a su vez a diferentes enfoques dentro de la misma
y que posteriormerte se detallaran.

Los que apoyan esta posicion han propuesto una amplia lista de estructuras deficitarias.
Por ejemplo e psicdlogo ruso Luria (1961)*° sostiene que los nifios con Retraso Mental

presentan un defecto muy particular en el uso de la mediacion verbal y del lengugje interno
para orientar € pensamiento y la conducta Ellis (1963)®, sostiene que presentan
limitaciones especificas en su huella de memoria; concretamente, opina que € dafio del

sistema nervioso produce un debilitamiento més rgpido de las memorias. Por su parte
Spitz(1963,1966)°* postula que e defecto particular estd en su capacidad para organizar la
informacién proveniente de |os estimul os.

Ingalls®? indica que aunque la teoria del desarrollo explica relativamente bien e
funcionamierto retrasado, no se sostiene ante un examen detallado. Un andlisis més a fondo
de los datos experimentales evidencia demasiadas diferencias entre nifios con y sin retraso
de una misma edad mental. Asi los nifios con Retraso Mental: a) van a la zaga en €

desarrollo normal del lenguaje, aunque parece que adquieren e lenguaje de la misma
manera que sus iguales con un desarrollo evolutivo tipico, b) son especiamente limitados
en el uso de ciertas construcciones gramaticales, c) suelen estar menos capacitados fara
usar mediacion verbal, estrategias de repaso, u otros procedimientos de control que facilitan
el aprendizajey la memoriay, d) tienen relativamente mas dificultades para aprender tareas
de aprendizaje y de memoria abstractay compleja, y relativamente menos dificultades para

aprender asociaciones simples de pura memoria

“9 Luria, A. R. (1963). Psychological studies of mental deficiency in the Soviet Union. En N. R. Ellis (Ed. ),
Handbook of mental deficiency.

59 Ellis, N.R. (1963). The stimulus trace and behavioral inadequacy.En N. R. Ellis (Ed.), Handbook of mental
deficiency (pp.134-158).

>L5pitz, H. H. (1986).The raising of intelligence.

> Ingalls, R. P. (1978). Mental Retardation: The Changing Outlook.
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En resumen, e modelo del desarrollo en sus inicios no implica una precisa teoria del
Retraso Mental, ni tampoco una determinada propuesta de intervencion psicopedagdgica,
puesto que propone que los déficits son innatos y que afectan especialmente a sistema
cognitivo de memoria. Considera a esos déficits como razones principales de la pobre
actuacion de las personas con Retraso Mental y, ademas, mantiene que esos déficits son
relativamente inmodificables. Sera posteriormente con las teorias de la modificabilidad
cognitiva cuando teniendo en cuenta estos model 0s se plantee intervenciones especificas en
el @mbito de la educacion especia y sobre todo para personas con Retraso Mental.

3.2.3 Teorias de la modificabilidad cognitiva.

Estas teorias parten de la acogida y difusién del concepto dindmico de la inteligencia. De
acuerdo con éstas, la inteligencia es modificable y puede evauarse dicha modificabilidad
Asi, la evaluacion dinamica se centra en el proceso y no en e producto. Las teorias de la
modificabilidad cognitiva han tenido una gran aplicacién y desarrollo en e campo de la
educacion especial, y es en € marco de estas teorias donde comienza a tener un papel
relevante el ambiente.

Dentro de esta teoria cabe destacar dos perspectivas. 1) teoria de la zona de desarrollo
proximo y 2) teoriadel potencial de aprendizaje.

Teorias de la zona de desarrollo préximo: Sus representantes més significativos son

Vigotsky y Luria. Los autores defienden que los procesos psicoldgicos son, en su origen,
esencialmente sociales. Vigotsky (1979)°° plantea que e desarrollo humano se redliza
mediante una serie de procesos a través de |os cuales una persona que tiene méas experiencia
ayuda a la que tiene menos, en actividades que no domina o para las cuales no es
autonomo. Asi, los nifios experimentan por primera vez actividades de solucion de
problemas en presencia y con ayuda de otras personas; poco a poco llegan a resolver los
problemas por si mismos. El autor introduce € concepto de Zona de Desarrollo Préximo
definiéndolo como la distancia que hay entre los resultados del aprendizaje autonomo del
alumno/a (nivel actual de desarrollo) y los resultados posibles con la guia de un aduto o en

colaboracion con otro compafiero mas capaz (nivel de desarrollo potencial). Esta zona es

53Vigotsky, L. S. (1979). El desarrollo de los procesos psicoldgicos superiores.
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diferente segin la persona (Vigotsky, 1998)°*. La diferencia entre los nifios “retrasados’ y
“normales’ reside en la amplitud de dicha zona potencial. Los nifios con retraso necesitan
mas ayuda para llegar a una solucion satisfactoria. Este planteamiento tiene profundas
implicaciones para la ensefianza y |a educacion.

De esta forma Vigotsky explica la formacion tanto de los habitos como de las funciones
psicoldgicas superiores, teniendo en cuenta que los procesos psiquicos son sistemas
funcionales compl g os. Estos procesos pueden verse disminuidos o alterados por una lesién
o disfuncién cerebral o por fata de un aprendizaje adecuado. Es decir las dificultades de
aprendizaje pueden ser debidas tanto a alteraciones neurolégicas de entidad patégena o de
caréacter ambiental .

Entre estos procesos se encuentra € lenguagje, que tiene un especial interés por su gran
complgjidad neurolégica y social. Vigotsky, enfatiza una nteraccion reciproca entre e
lengugje y la cognicion. El lengugje no sblo esta limitado por la cognicion, a su vez la
cognicion (especiamente e pensamiento, la planificacion y el razonamiento) esta también
limitada por e lengugje y por los patrones de interaccion de ese modo proporcionados.
Tiene un papel regulador, no solo de la actividad mental sino también del comportamiento
en genera. De hecho las dificultades del lenguge son muy prevaentes en las personas con
Retraso Mental. Este puede estar perturbado en € caso de lesiones graves o cuando no hay
un desarrollo normal (discapacidad intelectual).

Segln esta teoria las personas con deficiencia mental en mayor o menor grado han sufrido
perturbaciones en el cerebro y muestran un funcionamiento cerebra aterado. Esta
alteracion puede variar desde una lesion grave a alteraciones que solo son apreciables con
microscopio. En cualquier caso, todas estas perturbaciones traen consigo modificaciones de
la actividad nerviosa superior, que afectan a la fuerza, al equilibrio y a lalabilidad de esta
actividad y que provocan un desarrollo anorma de las funciones de los hemisferios
cerebrales. Si la fuerza de los procesos nerviosos disminuye, el cerebro no puede mantener
el nivel necesario de excitacion de las dulas nerviosas ni la intensidad necesaria de los
procesos inhibidores. La excitacion que nace en la corteza deja de ser especifica 'y se
distribuye de manera difusa: la inhibicidn interna se debilita y cada estimulo inadecuado

destruye y distrae facilmente el flujo normal de los procesos mentales. Cuando €l equilibrio

54Vigotsky, L.S. (1998). The Collected Works of L.S. Vygotsky.Volume 5: Child Psychology.
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normal de los procesos nerviosos bésicos de excitacion e inhibicion resulta perturbado,
suelen producirse desviaciones significativas del comportamiento normal en el sentido de
que se produce un predominio de la excitacion, o bien de lainhibicion.

Estas condiciones patol 6gicas destruyen la posibilidad de que e lenguaje participe en la
organizacion de los procesos mentales y en la regulacion de la conducta (Luria, 1984)°°.
Este autor clasificaba a los “débiles mentales’ en seis grandes categorias en funcion de la
descripcion de la malformacion o lesidn, de su extension y localizacion; de la presencia de
perturbaciones cognitivas simples o asociadas a perturbaciones de la audicion y del
lengugje, y del estilo (excitado o inhibido) de la autorregulacion y del autocontrol.
Distinguia asi entre 1) El grupo de base de los débiles, 2) los débiles excitables, 3) los
débiles inhibidos, 4) los débiles con déficits de audicidn y de la relacion oido-lengugje, 5)
los débiles con subdesarrollo importante de la personaidad, y 6) otras formas de debilidad.
Para cada uno de estos grupos, € autor describe las conductas que los caracterizaban en
funcién del tipo de perturbacion. Esta informacion servia para establecer una metodologia
de intervencion basada en técnicas de autocontrol, cuyo objetivo era que e lengugje
asumierala funcion reguladora de la actividad mental y de la conducta. Segun este autor,un
sistema educativo correctamente organizado puede ayudar, dentro de ciertos limites, a
compensar sus perturbaciones a nifio con deficiencia mental, permitiéndole controlar
ciertas peculiaridades patolégicas de su comportamiento, asi como adaptarse a las
condiciones de vida cotidianay redlizar un trabajo socialmente Util.

Teorias del potencial de aprendizaje de Feuerstein: Los trabgjos de Feuerstein se

desarrollaron ante la inadecuacion de los test de inteligencia clasicos que no permitian
medir el verdadero coeficiente intelectual de aquellos nifios de procedencia cultural y
geogréafica diferente. Dichos test no eran adecuados para este propdsito, pues e coeficiente
intelectual indicaba lo que € nifio habia aprendido y los fracasos de su aprendizaje, pero no
lo que podia aprender, es decir, su potencial de aprendizaje.

Esta teoria, postula que cualquier individuo es susceptible de mejorar su capacidad
intelectual, aprender y aprender a aprender s se involucra en experiencias de

> Luria, A. R. (1984). Lenguaje y comportamiento.
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aprendizajemediado. Feuerstein (2002)°° considera que el desarrollo cognitivo es el
resultado del aprendizaje incidental y del aprendizaje mediado. El aprendizaje incidental
tiene lugar por la exposicion directa alos estimulos, en la que la interaccién del organismo-
ambiente afecta a organismo. El aprendizaje mediado se produce cuendo los estimulos
procedentes del ambiente son seleccionados y modificados por un mediador que se los
presenta a individuo que aprende. Este mediador suele ser un adulto, padre, madre,
maestro, etc., que selecciona los estimulos més adecuados, los enmarca, los filtra, los
programay determina su aparicion o desaparicion.

Esta teoria transforma los tres componentes de EO-R (Estimulo — Organismo — Respuesta)
de manera significativa en una combinacién compatible, donde H es e humano mediador,
O es @ organismo o sujeto del aprendizagje, R es la respuesta'y E representa los estimulos;
H se interpone entre E y O, asi como entre O y R. En la modalidad de experiencia de
aprendizaje mediada (EAM), & modelo ER (Estimulo-Respuesta) o el modelo del EO-R

se conviete en E-H-O-H-R, (Noguez, 2002)°" como se representa en la

SSFeuerstein, R. (2002). El desarrollo del potencial de aprendizaje. Revista electronica de investigacién
educativa, [Bajado de Internet el 02 de Septiembre de 2014 en la direccion:
http://redie.uabc.mx/vol4no2/contenido-noguez.html].

57Noguez, S. (2002). El desarrollo potencial de aprendizaje. Entrevista a ReuvenFeuerstein. Revista
Electrénica de Investigacion Educativa. [Bajado de Internet el 02 de Septiembre de 2014 en la direccion:
http://redie.uabc.mx/vol4no2/contenido-noguez.html
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<--____E_ R ___R_"“\ Modelo conductista
_ _/ (E=Estimulo R=Respuesta)

/é ) O mm) E\, Modelo cognoscitivista (Piaget)
\ ___,f-// (E=Estimulo O=0rganismo R=Respuesta)

E ¢==) H ¢um) O ¢mm) Héemm) R

Modelo de experiencia de aprendizaje mediado
E=Estimulo H=Humano O=O0Organismo R=Respuesta

Figural

Feuerstein®® postula que la principal razén de las deficiencias cognitivas es la fata de

aprendizaje mediado, haciendo sin embargo distinciones. Los sujetos “retrasados mentales’

gue manifiestan deficiencias debido a que sus entornos de aprendizaje han sido

inadecuados, obtendran beneficios del entrenamiento y de las terapias intensivas de

aprendizaje mediado y manifestardn una amplia zona de desarrollo potencial. Sin embargo,

quienes presentan niveles del retraso mas severos o profundos, o con dafios cerebrales

organicos, obtendran menos beneficios de las experiencias de aprendizaje mediado.

%8 Feuerstein, R. (1990). The theory of structural cognitive modifiability.En B. Presseisen (Ed.), Learning and

thinking styles: Classroom interaction. Washington, DC: NationalEducationAssociation.
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Este autor identifico tres niveles donde las funciones podian estar afectadas. @) funciones
mentales deficientes en e input (entradad), como la percepcion borrosa; b)
funcionesmertales en la elaboracién, como la fata de habilidad para seleccionar el ementos
relevantes 0 no relevantes de un problema y la vison episodica de la realidad; y ©)
funciones mentales deficientes del output, como la carencia de habilidades para expresar
correctamente los resultados. De acuerdo con Feuerstein tanto en la primera funcion como
en la Ultima, dicha perturbacion se reflga en conducta impulsiva, entre otras.
Tradicionamente se consideraba que las personas con discapacidad intelectual no podian
beneficiarse de las terapias cognitivas ni de aquellas que utilizaran como herramienta basica
el discurso. Sin embargo, los problemas que presentan las personas con discapacidad
intelectual son a menos igua de prevaentes que en las personas sin esta limitacion. La
mayoria de las intervenciones de terapia cognitiva para personas con discapacidad
intelectual son de disefio experimental de caso Unico.

En su vertiente préctica, los modelos cognitivos aplicados a campo de la discapacidad
intelectual pueden tropezar con dos serias dificultades. Una de €ellas tiene que ver con €l
hallazgo de que tras la segmentacion microanalitica del procesamiento cognitivo en sus
diversos momentos (atencién, percepcion, diversos registros de memoria, etc.), €l Retraso
Mental aparece ligado no tanto a déficits especificos en alguno o algunos de esos
momentos, como a un déficit generalizado, tanto en las estrategias globales del sujeto alo
largo del procesamiento como en la capacidad de transferir de unos aprendizajes a otros.
Una segunda dificultad se vincula con la distincion entre los aspectos estructurales, o de
capacidad, y los funcionales, o de programacion y uso, en el procesamiento cognitivo. Si el
Retraso Mental fuera debido a disfunciones, o a unainadecuada programacioncognitiva del
sujeto, seria esperable obtener mejoras tras unaintervencion. Sin embargo, es probable que
alguna parte de é, quiza la mayor parte, se deba a déficits estructurales, que por su
naturaleza son muy resistentes al cambio. En este Ultimo caso la psicologia cognitiva habra
ayudado mucho a conocer e detale de las dificultades de procesamiento en las personas
con discapacidad intelectual, pero habra contribuido poco a poder superarlas (Fierro,
1984)>°.

>9 Fierro, A. (1984). Modelos psicol6gicos de analisis del Retraso Mental.
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3.3Modelo del andlisis conductual aplicado.

El andlisis funciona o conductual irrumpié en e momento de auge de las teorias operantes
como oposicion a modelo médico y a psicométrico de la deficiencia

Este modelo, en su vertiente radical o watsoniana, surge del funcionalismo americano,

concretamente de las posiciones ambientalistas, influenciadas por el experimentalismo, y
por posiciones fisiologicistas.

Parte de una vision exdgena, ambientalista, molecular, y dinamica de la conducta humana.

En e ambito de la discapacidad, desde este modelo, ya no se habla de deficiencia o

deficiente, ni siquiera de retraso o retrasado mental. El andisis funciona o conductua

rehlsa estas etiquetas meramente descriptivas, ademas de simplificadoras, a las que juzga
de carentes de cuaquier valor explicativo o practico.

En su lugar, se centra en estudiar y tratar la conducta retrasada. Esta, como cualquier
conducta, es susceptible de un andlisis funcional, esto es, de un andlisis que examine los
estimulos (antecedentes y consecuentes, discriminativos y reforzadores) de los que la
conducta retrasada o problemética es funcion. Se caracteriza por rechazar la explicacion de
la conducta retrasada por factores cuya hipotética influencia no se puede establecer en

términos conductuales estrictos y rechaza por tanto los modelos médicos, psicométricos o
cognitivos. Por e contrario, plantea que esta relacion ha de ser estudiada y tratada por si
misma, con independencia de las bases organicas. Y elo sin negar que tanto las funciones
de estimulacién como las de respuesta puedan hallarse afectadas por alguna incapacidad
biolégica o por una posible historia previa inadecuada de estimulos y de refuerzos. El

andlisis funcional se interesa en las relaciones funcionales actuales estimul o/respuesta que
rigen € retraso.

El planteamiento dominante dentro del andlisis conductua aplicado considera la conducta
problemédtica como g emplo de conducta operante. Esto es, como una forma de conducta
gue esta determinada y mantenida por sus consecuencias ambientales. En este sentido, la
conducta problemética es considerada como funciona y adaptativa. Hay conductas que han
sido “seleccionadas’ o determinadas por medio de la interaccion de la persona con su

mundo fisico y, lo que es més importante, el mundo socia que le rodea. Es decir, conductas
através de las cuales la persona gerce control sobre los aspectos clave de su ambiente. Las
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consecuencias que determinan 0 mantienen estas condwctas se denominan reforzadores.
Existen dos tipos de relaciones de contingencia entre la conductay los reforzadores que son
importantes en e establecimiento y mantenimiento de la conducta operante, éstas son: a)
refuerzo positivo, que se refiere a incremento en la repeticion de la conducta como
resultado de la presentacion contingente de un estimulo reforzador (refuerzo positivo;) vy, b)
refuerzo negativo, que alude al incremento de la repeticion de la conducta como resultado
de la retirada contingente (o prevencion de ocurrencia) de un estimulo reforzador. En un
primer momento, los aspectos del cortexto personal y ambiental interactian produciendo
un estado motivacional particular. De este modo un estimulo previamente neutro se
convierte en potencial reforzamiento. Ademas, cuando se empargja con una historia
particular de aprendizgje y ante la presencia de un estimulo discriminativo, que sugiera la
disponibilidad de un reforzamiento, precipitara probablemente un episodio de conducta
problematica. El reforzamiento de la conducta problemética contribuira a la historia de
aprendizaje de la persona incrementando |a probabilidad de que dicha conducta, ocurra en

el futuro en respuesta a condiciones motivacionales y ambientales similares.

3.4 Psicoanalisis.

Desde e modelo psicoandlitico, cuando un profesional se ve confrontado con un nifio con
unadiscapacidad, si no deja obturar sus oidos por lalimitacion 'y si €l deterioro del nifio no
es extremo, escuchara |o mismo que escucha en otros casos , tan diferente de los otros casos
como estos difieren entre si. Su problematica de ser humano ro es, en lo esencial, diferente
alade los otros seres humanos.

Discapacidad no es igual a enfermedad. El sujeto con discapacidad s constituye como tal

con los avatares que presenta cualquier constitucion del psiquismo de un nifio.

El déficit en un dérgano o funcion, no es determinante de una deficiencia en €

funcionamiento psiquico. No existe entre ellos relacion de causalidad.

El sujeto esta, en efecto, también determinado més alla de sus componentes organicos. se
encuentra inevitablemente preso en las leyes del lenguaje, aunque no hable. En los primeros
momentos de vida de un bebé, la madre, ese Otro primordial, tesoro del significante,

esquien transforma su llanto, sus necesidades en demanda, otorgando los significantes y
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dando entrada a nifio @ mundo simbdlico. Lo que sucede en algunos casos, es que la
presencia del érgano lesionado en lo real, que presentifica su cuerpo sin anudamiento
significante, dificultay entorpece, cuando no anula, la constitucion subjetiva.

Dice Mannoni®®: “Incluso en los casos en que esta en juego un factor organico, ese nifio no
tiene que enfrentarse solamente con una dificultad innata sino también con la manera en
que la madre utiliza ese defecto dentro de un mundo fantasmético que termina por serles
comun a ambos... Es e intercambio entre madre e hijo desde e nacimiento, € que le
permite al bebé estructurarse como sujeto. En ese, su lengugje anterior a la palabra, hay por
parte de la madre un siempre renovado don de vida: ese don se expresa a través de las
palabras, pero también a través de los murmullos, y de los gestos, a través de un ritmo o
simplemente de un silencio, un silencio de paz.

Es la madre (o quien cumpla la funcion materna) quien tomando a su hijo como objeto de
deseo, ubicandolo en € lugar de falo imaginario, significando su llanto, narcisizando ese
cuerpito, otorga los elementos simbdlicos e imaginarios para la constitucion subjetiva de
ese nifio. Es asi que este nifio viene a ocupar un lugar que lo antecede, y que tiene que ver
con la historia singular de sus padres.

Siguiendo a Manonni:” “Hay intercambios, porque las vocalizaciones del nifio se topan con
una imagen del adulto que le devuelve como un eco sus primeros vagidos. A partir de este
juego reciproco nacerd en e nifio luego e deseo de tomar la palabra. Cuando no se produce
ese intercambio, nos encontramos ante una categoria de seres que luego no pueden
reconocerse como humanos. Algo en el nivel de la identificacion no puede producirse. El
nifio permanece mudo. Puede desarrollar también una forma de aienacion o de retraso
intelectual.”

De aguna manera, e cuerpo-6rgano fallido permanece en lo real, sin poder simbolizarse,
sin poder constituirse en tanto cuerpo erégeno. Hay algo de ese cuerpo, que se presenta
“enfermo” o “diferente”, que queda por fuera del significante, del registro simbdlico.

Se trata de casos en los que la deficiencia que trae el nifio a nacer queda sin anudamiento
simbdlico, constituyendo una patologia psiquica que no tiene su causa en la patologia
organica, sino en la relacion imaginaria que se establece con los Otros. Esos Otros, sus

padres, quienes se ven confrontados con algo del orden de lo red y de la muerte, la muerte

%% El nifio retardado y su madre, 1964
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del ideal, una herida narcisista, y obligados a atravesar un duelo por lo que no pudo ni

podra ser.

La llegada de un hijo con discapacidad muchas veces dificulta e establecimiento del
vinculo afectivo entre padres e hijos con marcadas consecuencias en la congtitucion
subjetiva. Por eso es importante la intervenciéon en los primeros momentos de la vida del
nifio, sobre é y su constelacion familiar, apuntando a que estos padres puedan elaborar €l
duelo por € hijo que no fue, posbilitando € atravesamiento y “ahijamiento” de ese nifio
para que se constituya como sujeto de deseo, pudiendo tomarlo en su singularidad, teniendo
en cuenta sus posibilidades, més ala de las dificultades que presenta.

Desde este modelo, € tratamiento tendra en cuenta no sélo a sujeto singular, sino también
como éste se ha constituido en e seno de una familia, que a su vez es hacedora de una
novela familiar que los caracteriza e historiza, y fabricadora de los mitos (que habra que
interrogar) acerca de la discapacidad que afecta a uno de sus miembros. Discapacidad
taponada, en ocasiones, de significaciones cerradas que dificultan la apertura de nuevos
interrogantes y de nuevos sentidos de la temética abordada.

Desde esta perspectiva, entonces, es posible situar que el suceso bioldgico se inscribe en
una particular forma de hacer con la falta en un grupo familiar, en una trama familiar que
seguin su estructura, le dara mayores o menores oportunidades a discapacitado menta para
quedar atrapado o salir de un proyecto de muerte subjetiva.

Con frecuencia, el sujeto afectado de discapacidad soporta por parte del discurso familiar y
social (y muchas veces ingtitucional) la focalizacién de una falla sobre su persona, que no
es més que la de ese mismo grupo, no es més que la de todos los grupos. A esta falla (la
universal, la de ser sexuados y mortales) que queda corporeizaday suturada en la falla de la
discapacidad, le sigue un segundo movimiento de ocultamiento o aislamiento por ese
mismo discurso. Se produce asi una paradoja: e "discapacitado” produce en e “otro” €

impulso de separarlo, de nhomimarlo como diferente, como excepcion, cuardo en realidad
este movimiento le sirve a ese “otro” que se sitia como "normal" para velar o reprimir o
"universal" de nuestra especie, la fata estructura al sujeto hablante.

Ubicar al discapacitado como victima del destino o, como aberracion natural, anticipan una
posicion de fijeza donde no hay espacio para que advenga un sujeto. Plantear una clinica
con la discapacidad mental desde el psicoandisis, implica que pueda producirse tanto en el
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plano de laingtitucion como a nivel del discurso familiar algo del orden de un sintoma, de
una queja, un malestar, que motorice la posibilidad de hacer lazo social. El descubrimiento
de que esa fala esta también en los otros, (otras familias, otros discapacitados) puede
colaborar en €l atravesamiento de la propiay permitir una alternativa a la condena a muerte
(subjetiva) que supone, € lugar de la victima imposibilitada. Ciertas posiciones clinicas se
alian tanto a la versién del destino como a la de aberracién natural, como soportes de
diagnostico de la patologia del discapacitado, y considerandolo un ser "carente” por su
"diferencia a los demés'. Desde el Psicoandlisis, se considera que apostar a la produccion
subjetiva, y no desde una posicion victimizante, produce efectos por afiadidura que
posibilitan la construccion, restablecimiento, o reubicacion, de una relacién con los objetos
y con los otros. Clemencia Baraldi®® plantea que lo importante es abrir las instancias
necesarias para que cada nifio encuentre su estilo, su manera, para que ningan nifio,
discapacitado 0 no, renuncie ala aventura de gercer su propia busqueday transformarse en
protagonista de aquello que lo convoca. La funcién de un Psicoandista queda ligada a la
posibilidad de generar estos espacios para que un sujeto encuentre su propia forma de
convertirse en director y gjecutante del proyecto que construyo.

El psicoandlisis rescata a sujeto, dejando de lado la organicidad enferma del mismo,
posibilitando asi un advenimiento de sujeto deseante y no asi de objeto de cuidados, ya que
quien se encuentra dentro de una posicion deficitaria marcada por un otro, puede de igual
manera Ser un sujeto que se pregunte por € otro y su goce. Para e derecho € nifio
deficitario es un organismo enfermo que requiere de un tutor legar que lo ampare y
responda por él ante la justicia. Dentro del campo de la nedicina es un objeto similar ya
gue a ser un cuerpo enfermo es un organismo que necesita de cuidados constantes,
invalidando asi su posicién “auténoma’ como sujeto deseante, en donde necesita
constantemente de otro, que lo reconoce a partir de un diagnostico particular. La psicologia
plantea en este aspecto un problema de adaptacion a medio y sociedad ya establecida, que
necesita de una re-educacion, de acuerdo al coeficiente intelectual. Si bien las distintas
disciplinas le dan un lugar a nifio deficitario, este lugar es siempre desde un lugar de

menos ante |os 0jos de otro, € cua esta situado a partir de un lugar de més.

61 « : qe i
Texto “El advenir de una ilusién
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El psicoandlisis trabaja a partir de la subjetividad en el caso por caso, demarcandolo asi de
la posicion de objeto de cuidados para € otro. De igual manera € trabgo tanto con la
familia, como con & &mbito social y cultural que rodean a nifio son sumamente
importantes, ya que en la actualidad son las familias de estos sujetos las que de alguna
manera se encuentran sostenidas en el rol de familias cuidadoras de enfermos,

interrumpiendo asi y bloqueando la responsabilidad del sujeto sobre su posicion.

3.5 Lapsicologia del deportey su aporte a la discapacidad.

Lentamente |a psicologia del deporte haido abriendo sus conceptos, sus herramientasy sus
diversas técnicas, a aquellas modalidades deportivas que se encuentran més alejadas del
tradicional campo de accion: € alto rendimiento.

Desde hace agunos afios ha ido ampliandose y dejando atras su ostracismo ligado
exclusivamente a deporte competitivo, para entregar sus aportes a otros ambitos de la
actividad deportiva, sobretodo a aquellos ligados fuertemente con el gjercicio fisico, en
cuyo caso se ha centrado en promover la salud fisicay mental en la poblacion no deportista.
Y es justamente a interior de este nicho, donde ha prolongado su interés a un area no
tradicional: El deporte adaptado a personas con discapacidad.

Dentro de esta variedad deportiva, la psicologia aplicada a deporte puede cumplir un rol
muy importante no solo potenciando € rendimiento de aquellas personas discapacitadas
que lo practican —como es el objetivo central de esta ciencia, Sho que ademés, puede
realizar una interesante contribucion desde un espacio mas clinico y social, por g emplo, en

la aceptacion y re adaptacion de estas personas con sus actividades cotidianas.

3.5.1 Beneficios psicol 6gicos.

Toda persona que presente algun tipo de discapacidad, sea esta motora, intelectua o
sensorial, puede beneficiarse del trabajo psicoldgico, ya que e tema esencial en este caso,
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es el desarrollo de habilidades y cualidades personales a través del deporte, sin importar sus
resultados deportivos.

Aca e ge central es guiarlos para que se acepten de manera proactiva y positiva,
ayudandolos a enfrentar la adversidad desde su propia condicion, derribando aquellas
barreras que injustamente le impone la sociedad.

Y dentro de las tematicas comunmente trabagjadas estan, por eemplo, desarrollar
fuertemente la tolerancia a la frustracién desde una Optica diferente, también se busca
favorecer el desarrollo de distintos modos de enfrentamiento a las contingencias diarias,
mediante el fortalecimiento de la psiquis, considerando tanto sus aspectos emocionales
como cognitivos.

Otro de los temas fundamentales es ayudar a adecuado control de impulsos y
esencialmente a lograr la auto superacion mediante la préctica deportiva.

Todas estas “asistencias’ permiten que la persona con discapacidad encuentre, por medio
del deporte, alternativas eficaces para aceptarse a si mismo frente a su nueva realidad, y

algo que es més fundamental alin, buscar ser reconocido por |os demas.

3.5.2 Lasocializacion através del deporte.

Desde un punto mas social la autosuperacion antes mencionada, tiene un verdadero impacto
en la relacion de la persona con quiénes le rodean, ya que, € sentirse més capaz, mejora la
autoconfianza, y por ende, la autoestima, redundando en relaciones interpersonales mas
seguras 'y estables.

Y uno de los procesos que mas ayudan en esta direccion es desarrollar un adecuado proceso
de planteamiento de metas y objetivos, ya que, por medio de estos la energia y la
motivacion buscarén una via de expresion en €l deporte.

Otro de los efectos importantes que se producen a través del proceso de socializacion y de
la presencia de los distintos agentes presentes en la vida de una persona discapacitada
(entrenadores, padres, comparieros) es el logro de conductas saludables, valores, actitudes y

esenciamente a la adopcién correcta de la deportividad.

3.5.3 Aumento del rendimiento deportivo.
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Una distinta aportacién que puede realizar la psicologia del deporte en la esfera de la
discapacidad deportiva, eslamaximizacion del rendimiento.

En este sentido las técnicas que méas pueden ayudar a este fin son: las denominadas técnicas
ideacionales (visualizacion e imaginerias) y las técnicas de relgjacion.

Las primeras buscan “preparar e escenario” de actuacion deportiva, imaginando o mas
real y nitidamente un partido o una competencia. Deperdiendo del objetivo que se busque,
esta imagen puede ser de una actuacion anterior o de preparacion de aquello que a
continuaciéon se va a gecutar. Con esto los deportistas buscan gjustar sus movimientos
motrices y enfrentar de manera exitosa la presion y el estrés propios de un contexto
competitivo.

Por otra parte las técnicas de relgjacion buscan reducir los niveles de ansiedad cognitiva
(pensamientos de fracaso, incapacidad en la toma de decisiones, bajo nivel atenciona) o
controlar los sintomas fisioldgicos de la ansiedad (dolor de estdmago, aumento de la
frecuencia cardiaca, cefalea tensional, dificultad en el suefio, ateraciones del apetito, etc.),
para que estos no interfieran de manera negativa en la gjecucion deportiva.

Una adecuada aplicacion de estas técnicas permitirdn a deportista sentirse mas confiando,
mostrando mas seguridad en sus habilidades deportivas, evitando que variables
psicol 6gicas provoquen el descenso en el rendimiento.

Finalmente sea cual sea la via de trabgjo de un psicologo deportivo con un deportista
discapacitado, debe favorecer, en todo momento, un ambiente empético y de contencién,

elementos indispensables en este modelo de intervencion.

9.MARCO METODOLOGICO

9.1 Tipo deestudio
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El tipo de estudio fué no experimental, ya que se abordd a objeto en su contexto natural y
transversal porque se investigd en un momento dado.

La investigacion fué de tipo descriptiva, con €l objetivo de llegar a conocer |as actitudes,
temores, percepciones y fantasmas que experimentan los padres de adolescentes con
discapacidad intelectual no inhabilitante, y de qué manera influyen en la posibilidad de
autonomia de los mismos.

La meta no se limita a la recoleccion de datos, sino a la prediccién e identificacion de las

relaciones que existen entre dos 0 més variables.

9.2 Identificacion y definicion de las variables

Variables

1) Actitudes de padres de adolescentes con discapacidad intelectual no inhabilitante.

2) Autonomiade los adolescentes con discapacidad intelectual no inhabilitante.

Definicidn conceptual

1- Actitudes de padres de adolescentes con discapacidad intelectua no inhabilitante: Esta
variable se refiere a la forma en que los padres pueden transmitir sus ensefianzas, sus
miedos, sus prejuicios, sus ideas, sobre sus hijos; y ala manera en que pueden gercer su
autoridad, fomentar o inhibir su independencia, su autonomia, fortalecer o reducir su

autoestima.

2- Autonomia de los adolescentes con discapacidad intelectual no inhabilitante: Esta
variable se refiere a la posibilidad de actuar de acuerdo a propio deseo, de acuerdo a las
propias preferencias, intereses y/o habilidades de manera independiente, libre de presiones
o interferencias excesivas por parte de las personas del entorno.
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Definicidn operaciona

1- Actitudes de padres de adolescentes con discapacidad intelectual no inhabilitante: Esta
variable se analiz6 en funcién del materia discursivo aportado por los padres en las

entrevistas realizadas.

2- Autonomia de los adolescertes con discapacidad intelectual no inhabilitante: Esta

variable se analiz6 en funcién del material discursivo aportado por los adolescentes en las

entrevistas realizadas.

9.3 Unidadesde andlisis

Poblacién

Padres de adolescentes con discapacidad intelectual no inhabilitante y adolescentes

mayores de 18 afios con discapacidad intelectual no inhabilitante

Muestra

Se trabagjé con una muestra no aleatoria accidental integrada por 5 madres y padres de
adolescentes con discapacidad intelectual no inhabilitante de la ciudad de Rosario, cuyas

edades se encuentran entre 40 y 60 afios; y 5 adolescentes con discapacidad intelectual no

inhabilitante, todos mayores de 18 afios, que asisten a un centro de dia.

9.4 Técnicas, instrumentosy procedimiento
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Técnicas paralarecoleccion de datos

Debido a las caracteristicas del estudio, se estimd sumamente conveniente el empleo de
entrevistas semiestructuradas ya que se buscaba ahondar en e tema a partir de ges

claramente establ ecidos.

Instrumentos

Entrevista semiestructurada: Se utilizé este tipo de entrevista, donde € entrevistador
despliega una estrategia mixta, aternando preguntas estructuradas, con preguntas
espontaneas. Se determina de antemano cual es la informacidn relevante que se quiere
conseguir, y se hacen preguntas abiertas dando oportunidad a recibir mas matices de la
respuesta.

Procedi mientos

L as entrevistas se llevaron a cabo, primero pactando un encuentro con los padres de un

adol escente con discapacidad intelectual no inhabilitante. En dicho encuentro solo asistié la
madre, le explico detalladamente el presente trabgo de investigacion, luego se le solicitd
que firme & consentimiento informado y a partir de ahi se dio comienzo ala entrevista

Terminado este proceso, se procedié de la misma forma con su hijo, y luego se solicité ala
madre s podia posibilitar €l vinculo con otros padres de adolescentes con discapacidad
intelectual no inhabilitante, y asi se realizd este mismo procedimiento con los sujetos de la

muestra.

9.5. Area de estudio

Las entrevistas se realizaron con padres de adolescentes con discapacidad intelectual no
inhabilitante, que residan en la ciudad de Rosario.
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La ciudad de Rosario esta ubicada en la zona sur de la provincia de Santa Fe, Republica
Argentina. Se encuentra en una posicion geoestratégica en relacion al Mercosur, en €l
extremo sur del continente americano. Es cabecera del Departamento homoénimo y se sitlia
a 300 KM de la ciudad de Buenos Aires. La ciudad cuenta con una “Direccion Para la
Inclusion de Personas con Discapacidad”, ubicada en calle Corrientes nro 2452. Esta
institucién tiene por objetivo promover y proteger los derechos y la dignidad de las
personas con discapacidad.

Articula sus acciones con distintos niveles de lared de salud y otras secretarias del
municipio, asi como también con otros organismos provinciales como e Ministerio de
Educaciéon de la Prov. de Santa Fe y Subsecretaria para la Inclusion de Personas con
Discapacidad del Gob. de Santa Fe, y nacionales como ANSES, CONADIS, UNR, entre
otros.

Trabgja en cogestion con las ONGS vinculadas a la discapacidad y la comunidad para
acordar acciones que promuevan la igualdad de oportunidades, la plena participacion y la
equidad.

9.6 Consider aciones éticas

El presente trabgjo de investigacion se llevd a cabo con €l unico objetivo de producir
conocimiento para abrir oportunidades de promocién y prevencién de dicha problematica,
aungue no sea de forma inmediata. Los datos obtenidos seran utilizados solo para dicha
investigacion.

L os sujetos que participaron del estudio en forma voluntaria, conociendo su finalidad y su

importancia. Se les garantiz6 el anonimato y la confidencialidad de los datos obtenidos.

10. ANALISIS DE DATOSE INTERPRETACION DE LOSRESULTADOS
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Datos obtenidos en |as entrevistas a adol escentes

Uno de los ges que se utilizaron en las entrevistas para poder explorar la autonomia en los
adolescentes, fue la capacidad de movilidad y traslado de los mismos. En relacion a este
punto, se pudo observar que la mayoria de los adolescentes entrevistados, se encuentran
limitados en su autonomia ya que se movilizan siempre en compafiia de un adulto, ya sea
un familiar o una persona que se encargue especificamente de esa actividad, como puede
ser el transporte escolar. Muchos de ellos declaran que esta limitacién a la hora de moverse
por la ciudad, tiene su origen en la fata de confianza de sus padres. E: “Y te gustaria
volverte solo del colegio?’ Juan: “Si, no tendria problemas, ademés vivo re cerca, pero mi
mama tiene miedo, viste todas las cosas que pasan hoy en did’. Fuera de esta limitacion que
proviene desde sus padres, no existe un impedimento ni fisiolégico, ni psicologico para
trasladarse solos, relacionado con la discapacidad de los adolescentes entrevistados, sino
que el obstaculo es exclusivamente obra de la inseguridad de los padres depositada en sus
hijos.

Otro de los indicadores de autonomia que se indagd en la presente investigacion, fue la
posibilidad de eleccion de la ropa que se compran y de la ropa que usan. En este punto
encontramos que la mayoria de |os adolescentes que fueron entrevistados, van a comprar su
ropa en compafia de la madre, pero son ellos quienes eligen los model os en funcion de sus
gustos, aternando con algunas prendas que reciben a modo de regalo de algun familiar;
teniendo la posibilidad de cambiarlas por algo de su predileccion, en caso de que no sean de
su agrado Sin embargo en uno de los entrevistados, es directamente la madre quien le
compralaropa, y s é necesita ago, se lo debe solicitar a su madre. Juan: “Mi mama me
compra laropa, s yo quiero algo se lo pido a dla’. También manifiesta que muchas veces
no coincide lo que la madre le compra, con su tale o gusto persona: Juan: “...con las
remeras siempre le erra, siempre las trae grandes’. De este modo, podemos observar una
vez més que la discapacidad que padecen |os adolescentes que componen la muestra de esta
investigacion, no limita ni € deseo, ni la capacidad de eleccion, ni la posibilidad de actuar
en funcion del propio interés, sino que es a partir de miedos, inseguridades, o inhibiciones

gue sus padres gjercen sobre ellos, donde se empieza a ver limitada su autonomia.
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Siguiendo en esta misma linea de andlisis, aparece € manegjo de dinero, como uno de los
gjes que atravesaron las entrevistas con €l fin de explorar la posibilidad de autonomia de los
adolescentes con discapacidad intelectual no inhabilitante. Al respecto, encontramos que
dos de ellos no mangjan dinero de ninglin modo, dependen absolutamente de los padres
para cualquier actividad que requiera afrontar un gasto. En este punto, pudimos discernir
gue estos entrevistados entienden el sentido del dinero, saben sumar, saben restar y tienen
la capacidad cognitiva necesaria para poder realizar intercambios que impliquen € manegjo
del dinero, pero una vez mas aparece la falta de confianza de los padres, censurando,
inhibiendo, 0 anulando la emergencia de la autonomia. Uno de los entrevistados realiza
compras en las que debe realizar pagos, y muchas veces controlar si el vuelto que recibe es

correcto, segun sus dichos. Gustavo: “...voy y hago compras, y pago yo, y también
controlo el vuelto que esté bien”. En e caso de los adolescentes restantes, mangjan y

administran dinero, ya que reciben una mensualidad que destinan tanto a comprarse cosas
que les gusten, como también guardan dinero a modo de ahorro. Esto no hace més que
demostrar que con €l correcto apoyo, con la correcta estimulacién y ensefianza por parte de
los padres y/o los vinculos més cercanos, son acciones que cuaquiera de los adolescentes
entrevistados pueden redlizar sin ningln inconveniente. Ahora bien, nuevamente
encontramos que las limitaciones que presentan los adolescentes indagados en su
autonomia, no provienen de impedimentos fisicos, S no gque se relacionan con actitudes de
sus padres, un claro giemplo de esto se ve reflgiado cuando se les pregunt6d acerca del

trabgjo, indicador mas que importante en la posibilidad de autonomia. De la poblacion

entrevistada encontramos que ninguno trabaja. Uno de los adolescentes manifestd que la
imposibilidad de desarrollarse |aboralmente proviene de una prohibicién por parte de su
madre. E: “Y te gustaria trabajar? Juan: “Si, creo que me gustaria’. E: “Y por qué no buscéas
trabgjo s te gustaria?’ Juan: “Nooo, mi mamé no quiere eso, hay muchos problemas de
robo y esas cosas, ella no quiere que esté solo en la calle, ni que vaya a lugares solo”.

Ninguno de los adolescentes presenta una discapacidad que no le permita desarrollarse
laboralmente, todo lo contrario, sumado a que actualmente existen deferentes programas e
iniciativas para fomentar la inclusién del discapacitado, y uno de los puntos donde se ve
reflegjada es en €l trabajo. Lo que se observa en este aspecto es nuevamente actitudes de los
padres que atentan contra la autonomia de los sus hijos. En este caso puntual, directamente
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es una prohibicion, y en los demas, s bien las acciones son menos directas ya que no lo
prohiben, también se configuran como perjudiciales. Al comprarle todo ellos, o entregarles
una suma de dinero fija por mes, o simplemente, a no ensefarles las ventagjas que tiene para
cualquier persona €l poder trabajar, desenvolverse en un sentido productivo, poder ganar el
propio dinero, aprender a trabagjar en equipo, a organizarse, etc, etc, estan, en gran medida,
obstaculizando la posibilidad de autonomia de sus hijos. Del resto de los adolescentes
entrevistados, dos indicaron que no trabajan ya que no necesitan € dinero, uno no dio
explicaciones acerca del motivo, y e restante argument6 que no tenia el tiempo necesario.

La posibilidad de eleccion en funcion del propio deseo, es un indicador muy importante
acerca de la autonomia que fue abordado tanto en las entrevistas, como en toda la
investigacion como un ge principal. En este caso nos vamos a referir a la eleccion de las
actividades cotidianas, en la vida de los adolescentes entrevistados. En e caso de las
actividades que propone € hogar a que asisten, y en las cuales deben participar de manera
obligatoria, salvo casos especiales, encontramos gque cada uno de los participantes de esta
investigacion, tienen predileccion por algunas y otras les resultan aburridas, o inapropiadas
para su edad. Como es el caso de Gustavo que cuando le consultamos por la actividad de
ese dia nos indicé que habian estado toda la mafiana haciendo barriletes y le habia resultado
aburrido: “..es re aburrido, ademés yo soy grande para armar barriletes, eso es cosa de
chicos” Si bien las actividades son bastantes variadas y se organizan de manera que los
grupos de adolescentes participen en todas, a través de los diferentes dias que asisten; no
tienen la posibilidad de elegir las que les resultan més interesantes, s no que van pasando
por todas segun el dia de la semana en que se encuentran. La gran mayoria de los
adolescentes consultados permarece de 6 a 8 horas en la ingtitucién, 1o que constituye una
carga horaria bastante importante, en algunos casos porque los padres trabgjan y en otros
porque consideran que es bueno para ellos. En el hogar, los grupos de adolescentes no estan
organizados en funcion de los gustos o intereses comunes que puedan tener, s no que se
organizan por franjas de edades, y cada grupo debe pasar por todas las actividades que
propone la ingtitucién, sin tener en cuenta la predileccion de cada uno de los adolescentes.
Si se le suma & hecho de que pasan una gran cantidad de horas de su dia en la ingtitucion,

una vez més vemos reducida su posibilidad de eleccion, y encontramos que los padres no
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tienen en cuenta el deseo de sus hijos a momento de elegir por elos la institucién a la que

asisten, y las horas de permanencia.

En relacion a las ocupaciones que los adolescentes entrevistados tienen por fuera del
horario en que asisten a hogar, encontramos que el comun denominador es la imposicion
por parte de los padres, y la falta de deseo propio de realizar estas actividades. En todos los
casos manifestaron en la entrevista, que la gran mayoria de estas actividades son realizadas
a raiz de una exigencia de los padres o en funcién del deseo de los mismos. A modo de
gjemplo, encontramos e caso de Gustavo que nos indicaba que no le gusta nadar, pero los
padres lo mandan a natacion con el argumento de que es beneficioso para su saud. Del

mismo modo Damian nos comenté que la madre lo lleva a gimnasio, siendo esta una
actividad gue muchas veces no es de su deseo. Asi mismo, Julia nos relata que los padres la
[levan a Pilates porque ellos piensan que hace bien y a ellale resulta aburrido, entiende que
no le sirve para nada. De este modo ejercen un tipo de violencia basada en laimposicién de
su propio deseo, de lo que €ellos creen que es beneficioso para sus hijos, o de lo que ellos
consideran gue sus hijos necesitan. A raiz de este tipo de acciones que van configurando la
cotidianeidad, el dia a dia de los adolescentes, la autonomia con la que €ellos podrian

manegjarse, va mermando, disminuyendo, y se transforma en una obediencia del deseo de
sus padres. Dentro de esta linea de andlisis, también pudimos observar que en la mayoria de
los casos, |os entrevistados no realizan actividades relacionadas con sus ganas, sus gustos,
su deseo. Se les consultd acerca de las cosas que les gustaria hacer, y las actividades que
mencionaban no coincidian con las que realiza habituamente, o en agunos casos, las
realizan con escasa frecuencia. Esta limitacion o exigua frecuencia en las ocupaciones
relacionadas con € deseo de los adolescentes entrevistados, encuentra su origen en la
autoridad materna o paterna. Se relacionan, o bien con una negativa por parte de los padres,
0 con una inaccion por parte de los mismos. Ta es € caso de Gustavo que nos indica en la
entrevista que a € le gustaria jugar ad basguet, pero su madre no se lo permite por

considerarlo un deporte en el que existe la posibilidad de golpearse y lastimarse. Similar es
el caso de Damian que nos informa que le gustaria jugar al fatbol, pero no puede hacerlo
porque €l padre no tiene tiempo para llevarlo. En esta misma direccion aparece € caso de

Franco que también le gusta jugar a futbol, pero la escuela que iba a aprender es para
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chicos de menor edad, entonces a raiz de eso no jugé mas en ningln lado. También le gusta
ir a la cancha, pero la madre no se lo permite, por considerarlo muy peligroso. De esta
manera, los padres desarrollaron una actitud de sobreproteccion en funcion de sus propios
temores, miedos, inseguridades, que trasladaron a sus hijos, posicionandolos en un lugar de
victimas, de debilidad, de fragilidad. Esta situacion trae como resultado una disminucion en
la posibilidad de autonomia de los adolescentes, que no tiene su origen en la discapacidad,

sino en el modo en gue sus padres se vinculan con ellos a partir de la discapacidad.

Datos obtenidos en |as entrevistas a padres.

Uno de los ges que se utilizaron en las entrevistas realizadas a los padres de adolescentes
con discapacidad intelectual no inhabilitante, fue indagar acerca de la concepcion que
tienen de la discapacidad. En relacion a esta tematica, € material obtenido mostré que la
gran mayoria de los padres que componen la muestra, considera que la discapacidad ubica a
guienes la padecen, en un lugar de victimas, de personas débiles, en una posicion de

indefension, donde no tienen la capacidad de valerse por si mismos. En algunos casos
atribuyen a Dios la causa de la discapacidad, y se preguntan por qué les pasd a ellos, en
otros lo toman con resignacion, pero siempre entendiendo que € mundo no esta preparado
para recibir al discapacitado, y que éste Ultimo, no tiene posibilidades de desenvolverse
solo en la sociedad, adoptando asi, una postura de sobreproteccién. Los padres manifiestan
un gran temor a que les pase ago a sus hijos s elos no estan en todo momento
acompanandol os en todo lo que hagan. Silvia, madre de Juan, comenta en la entrevista: “..a
mi me da terror, yo no lo dgjo que ande solo por ningun lado, trato de cuidarlo todo lo que
puedo, no sé qué va a pasar cuando yo no esté més’. Otro g emplo de esto se desprende del

relato de Claudia, madre de Damién, quien explicaba en la entrevista: “...s te toca un chico
discapacitado, tenés que degjar todo de lado y acompafarlo, llevarlo, traerlo, tenés que
seguir siendo madre siempre” Es dificil pensar en la posibilidad de autonomia de un

adolescente con discapacidad, si los padres consideran que las personas que las padecen no
pueden valerse por si mismos, son personas débiles, necesitan permanentemente de alguien
que los esté cuidando. La concepcidn en si misma supone una merma en la posibilidad de

actuar de manera auténoma. De esta manera de concebir la discapacidad, se desprenden
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distintas acciones que atentan contra la posibilidad de autonomia, una de ellas es la eleccion

del hogar a que asisten los adol escentes.

Todos los padres entrevistados, elijen un hogar para discapacitados y no se plantean la
posibilidad de que su hijo/a asista a un colegio con una maestra integradora, 0 un
acompahante terapéutico o alguna otra alternativa. A la hora de describir esta tematica, la
mayoria de los padres argumentaron que asistiendo a una colegio donde la mayor parte de
los aumnos no sean discapacitados, iban a ser vidimas de burlas, cargadas, actos de
crueldad, y ellos no querian eso para sus chicos, que se sentian méas comodos s asisten a un
colegio para chicos discapacitados. Algunos padres indicaron que sus hijos pudieron
terminar la primaria en colegios “normales’, pero que luego no pudieron seguir con las
exigencias requeridas y pasaron a colegios especiales, u hogares para discapacitados, pero
en ningln momento mencionaron la posibilidad de realizar unaintegracién. Esta idea de los
padres, este tipo de acciones, ubican a sujeto discapacitado en un lugar de sobreproteccion,
donde no tiene posibilidad de eegir los vinculos, los modos de vincularse, donde queda
ligado a la suerte que sus padres elijan para ellos, donde no les dan la posibilidad de valerse
por si mismos, de desarrollar las fortalezas yoicas, |as habilidades sociales, de enfrentarse a
las dificultades que conlleva la vida en sociedad, de poder armar su propio proyecto de

vida

Continuando con este andlisis, se consulto alos padres acerca de sus creencias en funcion a
las limitacionesy posibilidades de sus hijos. En relacion a este indicador, encontramos que
la mayoria respondi6 que sus hijos no presentan muchas limitaciones, Si no qué se manegjan
con independencia y autonomia. Ahora bien, la mayoria de los padres indagados,
manifestaron una contradiccion en este punto, ya que luego de indicarnos que sus hijos no
presentan casi limitaciones en la cotidianeidad, nos revelaron que no les permiten
manejarse fuera de sus casas solos, atribuyendo esta prohibicién a probleméticas sociales
como la inseguridad, los robos, y también a problematicas propias como temores,
preocupaciones, u concepciones que a ellos les genera la idea que sus hijos puedan
manejarse de manera auténoma. Un gjemplo de esta situacion % desprende del relato de
Emilia, madre de Gustavo: “...dl hace bastantes cosas, en € colegio anda bien, hacen de
todo, a veces los hacen cocinar, a veces tienen computacion.....me acompafia a hacer

102
Daher, Javier



Universidad Abierta Interamericana

Tesis de grado

compras, €l se mangja, en el barrio lo quieren todos, pero tiene un retraso, nunca va a poder
trabgjar, valerse por si mismo, que se yo, tener una esposa, hijos, esas cosas que hace todo
el mundo”. En este discurso, encontramos claramente como la idea que la madre tiene de su
hijo, lo condiciona permanentemente anulando toda posibilidad de desarrollo autébnomo.
También hallamos que ubican a sus hijos en € lugar de personas que no saben defenderse
ante posibles situaciones de peligro. Claudia, la madre de Damian, nos explicaba: “ ...Dami
no es boludo, osea no vaair a meter |os dedos en €l enchufe, pero s alguien le quiere hacer
dafio, @ no sabe defenderse, no sabe distinguir a una persona buena de una mala, e confia,
tiene buen corazén y hoy en dia, eso es un problema’. Lo que se trasluce en este relato, y
gue aparecié como comun denominador en las entrevistas, es qué los padres no tienen
intenciones de ensefiarles a sus hijos, de mostrarles el camino. En este caso no le ensefian a
Damian como distinguir una persona buena, de una mala, directamente no le permiten que
salga a la vida real solo, todo o debe hacer en compaiiia de un adulto que no sea
discapacitado. Vemos que se combinan acciones que inhiben o anulan la posibilidad de

autonomia, con inacciones que conducen al mismo resultado.

En este mismo sentido, se les preguntd a los padres s su hijo/a suele tomar decisiones o
consulta todas las cosas antes de hacerlas. Analizando las respuestas encontramos que en
todos los casos, las decisiones que toman |os adolescentes estén sujetas a una supervision
por parte de sus padres o familiares que viven con é/ella. También se desprendioé en este
punto que los padres avalan que sus hijos se mangjen con autonomia mientras estén dentro
de la casa, es decir en las decisiones que tienen que ver con lavida del hogar, permiten que
elijan su vestimenta mientras no salen, que se cocinen, que vean television. Ahora bien, no
permiten 0 no respetan su autonomia cuando implica realizar actividades por fuera del

hogar. Entienden esta situacion como peligrosa. Emilia, madre de Gustavo, indca: “...é

quiere hacer un monton de cosas solo, asi que hay que estar sempre atento, es un
peligro.....& se manda siempre solo, quiere salir alacale..” Otro ejemplo se desprende del
relato de Esther, madre de Julia: “ella sabe que tiene que preguntar todo, 0 avisar todo,
nosotros después le damos mucha libertad, la dgjamos hacer de todo, pero tiene que
preguntar todo, nosotros tenemos que saber todo lo que hace, si no, no hay manera de estar

tranquila’. Una vez més encontramos a |los padres tratando de mantener a sus hijos en una
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“cgja de cristal”, donde ningun peligro los pueda acanzar, pero donde también queden

estancados en su desarrollo.

11. CONCLUSIONES

Luego del recorrido atravesado en esta investigacion, como conclusion puede decirse que:
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La gran mayoria de los padres que componen la muestra, considera que la
discapacidad ubica a quienes la padecen, en un lugar de victimas, de personas
débiles, en una posicion de indefension, donde no tienen la capacidad de valerse por
s mismos. Esta concepcion en si misma atenta contra toda posibilidad de

autonomia.

En relacién ala capacidad de traslado o movilidad, se encontré que los adolescentes
con discapacidad intelectual no presentan ninguna limitacion fisioldgica, ni
psicoldgica que les impida o dificulte el traslado o la movilidad, pero a la hora de
hacerlo, siempre deben hacerlo, en compafia de un familiar. Esta limitacion
impuesta por los padres en funcion de sus propios miedos, inseguridades, trae
aparejado una situacion de sobreproteccion hacia sus hijos que termina inhibiendo,

disminuyendo su posibilidad de actuar auténomo.

Se observa que los adolescentes entrevistados tienen las habilidades necesarias para
realizar operaciones que impliquen e manejo de dinero, pero esta posibilidad se ve

anulada, o mermada por la fata de confianza de sus padres.

Ninguno de los adolescentes que fueron entrevistados trabaja, siendo esta actividad,
muy importante en la autonomia. EI motivo o la decisién de no trabajar proviene
exclusivamente de sus padres qué, 0 no se los permiten, o les dan e dinero que
necesitan Sn mostrarles en ninglin momento todos los beneficios que la actividad

laboral trae parala autonomiay para el desarrollo de cualquier persona.

La posibilidad de eleccion de actividades cotidianas en funcién del propio deseo, se
encuentra en gran medida limitada, en los adolescentes entrevistados. El itinerario
que redizan en € hogar (elegido por sus padres), estd determinado por las
autoridades de la ingtitucion y no tienen la posibilidad de elegir las actividades que
respondan a su interés. Cuando no estan en e hogar, las ocupaciones que tienen
durante € dia, son mayoritariamente impuestas por sus padres en funcion de lo que
ellos consideran que es mejor para sus hijos, haciendo caso omiso a deseo de los
adolescentes.
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Los padres de adolescentes con discapacidad intelectual no inhabilitante que
componen la muestra, indicaron que sus hijos no presentan muchas limitaciones, s
no, qué se manegjan con independencia y autonomia. Esta afirmacion se configura
como una contradiccion ya que a continuacion en su relato afirmaron que no les
permiten mangjarse fuera de sus casas solos, atribuyendo esta prohibicién a
problematicas sociales como la inseguridad, los robos, y también a probleméticas
propias como temores, preocupaciones, que a ellos les genera la idea que sus hijos

puedan mangjarse de manera auténoma.

Todas las decisiones que puedan tomar los adolescentes, estan sujetas a aprobacion
por parte de sus padres o familiares que vivan con ellos. Se les exige que consulten
todo antes de hacerlo. Solo pueden manejarse con cierta autonomia cuando estan
dentro de la casa, en decisiones de menor trascendencia como ser la ropa que usan

adentro, o la comida que comen, o los programas de television que dlijan.

No se observa preocupacion en los padres por establecer cudles son los limites de la
discapacidad en sus hijos, en funcion de poder estimular adecuadamente la zona de

desarrollo potencial y favorecer la autonomia.

De acuerdo a recorrido realizado en la presente investigacion, se puede sefialar que las
actitudes de los padres de adolescentes con discapacidad intelectua no inhabilitante,
gjercen una gran influencia en la posibilidad de autonomia de los mismos. Esta influencia
se puede aplicar desde un lugar que favorezca e desarrollo integral de sus hijos, que
potencie sus capacidades, que motive su independencia, su autonomia, que ayude a
conectarlo con su propio deseo, con sus intereses, sus gustos, que lo aiente a formar su
propio proyecto de vida; o también se puede gjercer desde un lugar que lo limite, 1o inhiba,
lo atemorice, donde la sobreproteccidn coloque a adolescente en un espacio tan “seguro”,
que termine anulando toda posibilidad de subjetividad, de autonomia. De este segundo
punto se desprende la “peligrosidad” que implica para e adolescente, las actitudes que
puedan adoptar sus padres en relacion a su discapacidad. Stella Caniza de Paez (1994),

indica que las familias con un miembro discapacitado reaccionan de maneras tan diferentes,
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como familias hay. Estas reacciones varian desde la aceptacion del hijo, a la
institucionalizacion, de la negacion a rechazo, de la busqueda de caminos terapéuticos que
respeten al nifio y le permitan ser motor y constructor de su propio desarrollo a conformarse
con la mas externa modificacion de conductas que convierte a nifio en un robot
comandado. De la amplia gama de reacciones posibles, hubo un denominador comun que
aparecid en todas las entrevistas a los padres objeto de esta investigacion: la concepcién
gue tenian acerca de la discapacidad. En la misma, las madres indagadas, ubicaron al

discapacitado como alguien débil, indefenso, alguien que necesita que o cuiden todo el

tiempo, sin posibilidad alguna de valerse por si mismo, una victima de la sociedad que lo
condena. De este modo argumentaban que sus hijos requerian de sus cuidados permanentes
précticamente para todo. Esta concepcion entrafia una posicion de poder, de dominio sobre
sus hijos, que no hace mas que atentar contra sus posibilidades. Jean Bergés, (1999) sefida
gue la cuestion para la madre se juega entre quedar atrapada en un sistema de dominio y
poder hacia €l nifio, o dejarle un margen de no ser “todo” para él, no saturar larelacion. En
funciénde esta idea de Bergés, encontramos que las madres que fueron entrevistadas,

pretenden ser todo para sus hijos, de hecho se han esforzado para actuar en esta direccion,
generando una relacion de dependencia de sus hijos hacia élas, que no les permitio a

muchos, conectarse con su propio deseo, y a otros poder actuar en consecuencia.

Pareceria que la mayoria de los adolescentes con discapacidad intelectual no inhabilitante,
terminan siendo “inhabilitados’ por las actitudes que sus padres adoptan frente a su
situacion. Ellos no presentan una discapacidad que les impida tomar decisiones acerca de
SUS intereses, sus gustos, sus proyectos, sobre las actividades que les gusta hacer y las que
no, sobre la ropa que les gusta usar y la que no, sobre e modo en que les gustaria
trasladarse o movilizarse, etc; y sin embargo sus padres no permiten que ellos tomen
decisiones sobre ninguna de estas cosas. Podria pensarse que actitudes de los padres que se
orienten en esta direccion, condicionan o influyen de manera negativa, en la posiblidad de
autonomia de sus hijos. Estas actitudes vienen acompafiadas de una concepcion que ellos
tienen acerca de la discapacidad, y de una posicion que adoptaron durante la crianza de sus
hijos, que no favorecié la constitucion subjetiva como sujetos autonomos. En la nocion

Freudiana central del desamparo humano en los inicios de la vida, es indispensable que

107
Daher, Javier



Universidad Abierta Interamericana

Tesis de grado

tanto la madre, € padre, y € nifio, adopten posiciones y atraviesen mecanismos que
permitan la transformacién de éste Gltimo en un sujeto hablante, deseante, autonomo. Freud
(1925) sefida que e nifio va a mostrar su oposicién a algunas acciones y a algunos
acercamientos de su madre, a través de sus movimientos, su postura, su rabia; la negacion
aparece como una necesidad |0gica para oponerse a la violencia, ala coaccién de la madre,
y marcando los comienzos de la discriminacién Yo — No Yo, movimiento indispensable
para la constituciéon del sujeto psiquico, para la separacion del cuerpo de la madre, para
entrar a campo de la via smbdlica. Es a partir del desamparo original que el infante se
puede constituir como sujeto, las condiciones de la subjetivacion estéan en el campo del

otro, que lo recibe, lo introduce en € lenguaje, pero estos movimientos no alcanzan s ese
otro no puede hacer el movimiento de soltarlo, de separarlo completando €l bucle de la
simbolizacién. En los casos analizados no se observa, en las madres, la capacidad de soltar
asus hijos, de permitirles crecer, desarrollarse, equivocarse, de permitirles crear sus propios
proyectos, de redizar sus elecciones, todo las decisiones que sus hijos puedan tomar, estén
sujetas a la aprobacion por parte de sus madres, no hay indicios de un reconocimiento de
sus hijos, como un Otro.

También se observé como un dato a tener en cuenta durante la investigacion que ninguno
de los adolescentes que componen la muestra trabga, siendo que la discapacidad que
padecen no se presenta como un obstéculo para desarrollar cualquier actividad laboral.
Similar situacion ocurre con las actividades que impliquen € manejo de dinero, no existen
dificultades asociadas a la discapacidad, pero encontramos que la mayoria de los
adolescentes entrevistados no realizan actividades que impliquen un intercambio monetario.
Podria plantearse que con acciones que fawrezcan el aprendizaje o estimulen este tipo de

actividades, podrian lograr una mayor autonomia en estas areas.

Un hecho atener en cuenta fue la ausencia de |os padres en todas las entrevistas realizadas,
a la hora de coordinar la misma, se le indicd a la madre que la entrevista era con ambos
padres, y se arreglé un horario en el que tedricamente ambos podian. Pero cuando se
concretd e encuentro, en todos los casos € padre no asisté por diferentes motivos que
argumentaba su paregja. Este no es un dato meror teniendo en cuenta la importancia que
tiene la funcion paterna en la constitucion subjetiva. El padre, o quien cumplalafuncién de
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padre, de tercero en la relacion madre — hijo, es justamente quien pone un corte, quien
separa a la madre del hijo, destrona la omnipotencia infantil y materna, y a la vez que
reconoce, prohibe (el incesto) y suelta a hijo, lo ubica en su lugar generacional,
permitiendo el despliegue del sujeto singular, inicio del camino a la exogamia. Estos
movimientos y posiciones son fundamentales para €l desarrollo psiquico de cualquier

sujeto, y son € camino que posibilita la formacién de un sujeto auténomo.

Durante el discurso de las madres entrevistadas, se pudo observar que préacticamente no
fueron nombrados los padres de los adolescentes, como asi tampoco nadie que cumpla la
funcion paterna; ni en las actividades cotidianas, ni a la hora de poner limites, ni en los
momentos de tomar decisiones, ni siquiera detallaron como les afectd la llegada de un hijo
discapacitado. Estos dos hechos (ausencia de los padres en las entrevistas y en € discurso
de las madres)abren un interrogante en la presente investigacion, acerca de su posicion en
la crianza de sus hijos. Podria pensarse en una posicion pasiva por parte del padre, que
apareceria como correlato funcional a la posicion de las madres, en la cua € hijo sigue
siendo una extension de ellas mismas, donde no puede decidir que ropa usar fuera de la
casa, que actividades realizar, a que colegio asistir, con quien salir, con quien no, donde no
tiene la posibilidad de salir solo a la calle, de buscar un trabajo, de eegir sus amigos, de
correr sus propios riesgos, en sintesis, de vivir su vida como propia, de armar su propio
proyecto de vida. Para poder arrojar un hilo de luz sobre este aspecto, hubiera sido de gran
importancia poder acceder a entrevistas con los padres de los adolescentes objetos de la

presente investigacion.

De toda esta situacion que viven los adolescentes que fueron entrevistados, se desprende
una pregunta que puede resultar motor de otra investigacién en el futuro: ¢Donde comienza

la discapacidad del hijo y donde termina la de los padres?

En relacion a los objetivos propuestos, considero que fueron cumplidos parcialmente, se
logré conocer en parte las actitudes que pueden presentar |os padres de adolescentes con

discapacidad intelectual no inhabilitantey se describid de qué manera pueden influir en la
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posibilidad de autonomia los mismos. También fue analizada la posibilidad de autonomia

de los adol escentes objeto de esta investigacion.

Una de las debilidades que enfrento este trabajo fue justamente laimposibilidad de acceder
a entrevistas con los padres de los adolescentes. Considero que hubiera resultado de gran
aporte y muy enriquecedor poder analizar el discurso del padre, hablado desde € padre, en

la tematica que nos convoca.
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13. ANEXQOS
PREGUNTAS A LOS PADRES DE ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL NO INHABILITANTE.

¢QUE CONCEPCION TIENEN DE LA DISCAPACIDAD?

¢CUANDO SE ENTERARON QUE SU HIJO TENIA UNA DISCAPACIDAD?
¢QUE LES PASO CUANDO SE ENTERARON?

¢QUE CREEN QUE SU HIJO PUEDE HACER Y QUE CREEN QUE NO PUEDE
HACER?

¢COMO ALIENTAN A QUE HAGAN LO QUE PUEDE HACER Y COMO
DESALIENTAN PARA QUE NO HAGA LO QUE CREEN QUE NO PUEDE
HACER?

¢SU HIJO TOMA DECISIONES? ¢ES DE CONSUL TAR TODO LO QUE HACE
ANTES DE HACERLO?

¢CUANDO EL TOMA UNA DECISION LA RESPETAN?

PREGUNTAS A LOS ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL NO
INHABILITANTE.

¢CON QUIEN VIVIS?
¢QUE ACTIVIDADES REALIZAS DURANTE EL DIA?

¢CUALES SON LAS ACTIVIDADES QUE MAS TE GUSTAN DE LAS QUE
REALIZAS?

¢COMO EMPEZASTE ESASACTIVIDADES?

¢QUE TIPO DE ROPA TE GUSTA USAR? (LA ROPA QUE USAS TE LA
COMPRASVOS? ;VAS SOLO A COMPRARLA O TE ACOMPANAN?

¢DISPONES DE DINERO PARA COMPRARTE ROPA O COSAS QUE TE
GUSTEN?
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¢TRABAJAS? (.COMO EMPEZASTE A TRABAJAR? (TE GUSTA TU
TRABAJO?

¢COMO TE MOVILIZAS POR LA CIUDAD?LO HACES SOLO?

ENTREVISTAS REALIZADAS
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Juan, 19 anos.

En un primer momento se le explicd que esta entrevista forma parte de un proyecto de
investigacion, se le describié brevemente latemética del proyecto y se le explico en detalle
en que consiste el consentimiento informado; luego se le pidié que lo firme si es que estaba
de acuerdo.

Una vez firmado comenzamos con |las preguntas de la entrevista.

-Juan, como estas?

-Bien, un poco cansado.

-Porque, que estuviste haciendo?

-Estuvimos con la profe Brenda aprendiendo a armar barriletes.

-Ah que bueno, y los fabricaban ustedes?

-Si, armamos la estructura, tomamos las medidas del papel y después o pegamos.

-Y te gustd esa actividad?

-Si, estuvo bueno, mafiana o cuando |os terminemos vamos air a probarlos todos a parque.
-Y que otras actividades hacen en € colegio?

-Mmmm no sé, a veces trabgjamos en una revista que tenemos, a veces jugamos a la pelota,
también hay varios talleres donde aprendemos cosas.

-y esas actividades |as eligen ustedes, o las profes?

-No, las eligen las profes cas todos los dias, algunas veces nos dan para elegir, 0 votamos y
lo que elige lamayoria es |o que hacemos.

-Y de esas actividades que hacen en €l colegio, cuales son las que mas te gustan?

-Lo que més me gusta es cuando vamos a taller de huerta que tenemos.

-Que hacen ahi?

-Estamos en contacto con la naturaleza, y plantamos algunas cosas, regamos, movemos la
tierra, tenemos que trabajar en equipo, organizarnos.

-Y cud eslaactividad que menos te gusta?

-Mmmmm cuando vamos al taller de baile.....eso no me gusta...

-Y por qué no te gusta?

-Mmmm (risas) no s&, no me gusta bailar.
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-Y s no te gusta, tenés que hacerlo igual, o podes hacer otra cosa mientras tus comparfieros
estén ahi?

-No, hay que hacerlo igual, a veces la profe Esther te dgja que te quedes ahi mirando sin
bailar 5 te portas bien, pero a veces te hace bailar igual.

-Y aqué horasalis del colegio?

-Emmmm alas cinco sago.

-Y de ahi te vas paratu casa?

-Si.

-Y como te trasladas?

-Me va a buscar mi mama, y a veces me lleva € transporte.

-Vivislgos dd colegio?

-No, aunas 7 cuadras.

-Y, nuncate volviste solo?

-Mmm (piensa) No.

-Y, te gustaria?

-Si, no tendria problemas, ademas vivo re cerca, pero mi mama tiene miedo, viste todas las
cosas que pasan hoy en dia

-Cuando salis ddl colegio, que haces?

-Nada, me quedo en casa, 0 veo la tee......... (piensa) a veces voy a la casa de mi tia a
tomar la leche.

-y lapasas bien con tu tia, te divertis?

-Si, ellatiene un kiosco en lacasay lo atiendo aveces si estoy ahi.

-Ah, esta bueno eso, es como un trabgjo.

-jga (risas) 9, solo que no me paga, por eso me llevo algun chocolate.

-Y te gustariatrabgjar?

-Si... (piensa) creo que me gustaria.

-Y donde te gustaria trabgjar, o haciendo que cosa?

-En un kiosco como e de mi tia me gustaria, ademas que como la ayudo a ellaya sé que no
es dificil....o podria ser en un bar, eso también me gustaria.

-Y por qué no buscas trabgjo s te gustaria.
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-Nooo, mi mama no quiere eso, hay muchos problemas de robo y esas cosas, ella no quiere
que esté solo en la calle, ni que vaya a lugares solo.

-Vos vivis solo con tu mamé o con alguien mas?

-Solo con mi maméa

-Y cuando necesitas comprarte algo, por g emplo ropa, de donde sacas € dinero?

-Mi mama me compralaropa, o s yo quiero algo selo pido a€lla.

-Y estaropa, la eegis vos, van juntos a comprarla, o ellate lacompray te latrae?

-A veces la acomparfio, pero otras veces ella me latrae, cuando va a super 0 a veces cuando
sdle de trabgjar va a centro y viene con bolsas de ropa para mi.

-Y te gusta la ropa que te compra?

-Maso, algunas cosas si, pero con las remeras siempre le erra, siempre las trae grandes jg
(risas)

-Bueno Juan, muchas gracias por tu tiempo.
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Silvia, madre de Juan.

En un primer momento se le explicd que esta entrevista forma parte de un proyecto de
investigacion, se le describi¢ brevemente latemética del proyecto y se le explicd en detalle
en que consiste e consentimiento informado; luego se le pidié que lo firme si es que estaba
de acuerdo.

Unavez firmado comenzamos con |las preguntas de la entrevista.

-Hola Silvia, como estas?

-Hola, bien, un poco cansada, ya a esta hora me empieza a pegar el cansancio.

-Trabgjas muchas horas?

-Ocho horas, pero me canso mucho porque trabajo con € cuerpo, yo soy empleada
domeéstica, y trabajo en una casa de familia, que hay que limpiar, sacar |os perros a pasear,
cocinar a los chicos, son muchas cosas y yo ya estoy grande, pero es trabagjo, no me quejo,
como esta la cosa hoy en dia..

-Silvia, contame cuando te enteraste que tu hijo tenia una discapacidad?

-Fue cuando é tenia tres afios mas o menos, lo llevé al médico porque tenia mocosy no se
le iban, y cuando € médico lo empez0 arevisar, y me empez0 a preguntar s mi hijo tenia
un retraso y yo le dije que yo no notaba nada, entonces me derivo a otro médico, le hicieron
algunos estudios, luego a una psicdloga y después de un tiempo me dijo que mi hijo tenia
un retraso mental, pero que era leve, como que iba a poder hacer las mismas cosas que
todos los chicos.

-Y vos como lo tomaste?

No fue fécil, yo soy sola, & padre de Juan, estuvo conmigo un tiempo, |os primeros meses
del embarazo, luego se fue atrabagjar a Norte y no lo vi mas, nunca conocio a su hijo.
Tampoco lo culpo, porque é no queria tener hijos, pasd porque pasd, pero no fue facil, yo
no sabia qué hacer, mi hermana me ayudo un poco, pero no fue f&cil. En un principio
seguia yendo a la escuela comin, hasta que termind la primaria con mucha ayuda de los

maestros, pero en la secundaria no me lo recibieron, asi que ahi empez6 en un colegio
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especial, estuvo unos afos y luego lo pasé a que va ahora, que es un centro de dia, le dan
de comer, esta con otros chicos, hacen varias actividades, se entretiene.

-Y que pensas vos acerca de la discapacidad?

-A mi me pone muy mal pensar sobre eso, porque en € colegio ya los chicos son malos, se
viven cargando, o toman a uno de punto, imaginate S encima tiene un retraso, por eso me
quedo mucho mas tranquila s esta en un lugar con chicos como é. Ademas vos sabes cdmo
esta la calle, todas las cosas que pasan, y en este barrio, peor, estierra de nadie, ami me da
terror, yo no lo dejo que ande solo por ningun lado, trato de cuidarlo todo lo que puedo, no
S2 qué va a pasar cuando Yo no esté mas.

-Silvia, qué cosas puede hacer Juan y en qué cosas VoS Crees que Sse encuentra mas
limitado?

-No, el como hacer, puede hacer cosas, en € colegio normal no podia avanzar como los
comparieros, por eso también lo saqué, pero las cosas las aprende, en € colegio que va
ahora |e ensefian varios oficios, 0 cosas que le sirven, pero asi como limitado, supongo que
estudiar, no sé qué otra cosa.

-Y cuando sale ddl colegio, hace algunas actividades? Que |le gusta hacer?

-A é legudta ver latele, o por ahi le gusta salir también, pero yo no puedo llevarlo a
ningun lado, trabajo mucho y también tengo que hacerme cargo de esta casa, no me da el
cuerpo paramas, por eso €l colegio es hasta las cinco, comen ahi y hacen muchas cosas.

-Y en la cotidianidad con su hijo, es de toma decisiones, 0 mas bien de consultar todo antes
de hacerlo?

-No, é sabe que me tiene que consultar todo, pero es independiente en la casa, @ se manga
solo, hace todas sus cosas, se cocina, pero siempre dentro de la casa, sabe que no puede
salir solo, y s quiere hacer algo me tiene que preguntar, pero dentro de la casa se mangja,
se pone laropa que quiere, que a él le gusta, hace sus cosas.

-Y alahorade comprarse laropa, ladlije él?

-Si, sempre ladije é, yolollevoy é la€lije, también a veces va ala casa de mi hermana,
que tiene un kiosco, y atiende e kiosco, se entretiene, yo creo que é esfeliz, yo hago lo
que mas puedo.

-Bueno, Silvia muchas gracias por recibirme.

-De nada, un placer.
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Franco 18 afios

En un primer momento se le explicd que esta entrevista forma parte de un proyecto de
investigacion, se le describi¢ brevemente latemética del proyecto y se le explicd en detalle
en que consiste e consentimiento informado; luego se le pidié que lo firme si es que estaba
de acuerdo.

Una vez firmado comenzamos con |las preguntas de la entrevista.

-Franco, como estas?

-Bien.

-Contame un poco que hiciste hoy.

-Hoy fui a colegio, y después vine para casa.

-Y en € colegio que hicieron?

-Emmm (piensa) hoy estuvimos en un taller de computacién y también estuvimos haciendo
pan.

-Qué divertido, y cud es de esas actividades te gusto mas?

-Hacer e pan, tenemos los hornos y estuvimos con la masa, los condimentos y después
metimos todo en €l horno, y a ratito sali6 el pan terminado.

-Y después que hicieron con € pan?

-Melo llevé ami casa, parala comida

-Y te gust6 esa actividad?

-Si, estuvo bueno.

-Y €l taller de computacion, como es eso?

-Hay varios juegos que jugamos, pero son aburridos.

-Cudles son las actividades que mas te gustan en €l colegio?

-Mmm (piensa), o que mas me gusta es cuando jugamos a futbol, o cuando salimos a
parque.

-Y cuando salis del colegio, no soles ir a parque o ir a alguna escuela de futbol como para

seguir haciendo esas actividades que son las que més te gustan?
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-A veces me llevami papa a parque, pero no tiene que estar trabajando o no tiene que jugar
NOB, porque si juega NOB el dejatodo para ver € partido.

-Y avos no te gusta ver los partidos de NOB?

-Si, slempre los veo con €.

-Veo que tenés puesta una remera de NOB, te la compraste vos?

-Estame larega 6 mi papa, cuando jugdbamos la copa libertadores (NOB), es mi preferida.
-Qué bueno, y normamente la ropa te la compras vos?

-Emm (piensa) s, cas siempre me la compro yo, también me regalan, para navidad y esas
COSas.

-Y vas con alguien a comprar laropa o vas solo?

-Voy con mi mama, ella me acomparia.

-Y te gusta la ropa que usss, la eegis vos?

-Si, la €lijo yo, € otro dia tuve que cambiar una campera que me regalé mi tia, porque era
horrible jgja (risas)

-Y lapagas vos a laropa que te compras? Dispones de dinero?

-Mi maméa me da una mensualidad, asi que tengo plata ahorrada.

-Franco, vos trabajas?

-No jgja(risas)

.Y te gustaria trabgjar?

-Mmmm (piensa) no sé porque con mi mensualidad me acanza, no necesito trabgjar.

-Y paraque usas la plataque te dan tus padres?

-Mmm, a veces me compro ropa, a veces helado, pero cuando me dejan, porque no quiere
gue coma muchas cosas dulces, hacen mal...y si no ahorro.

-Y qué otras cosas te gustan hacer?

-Me gusta ir a la cancha, pero no puedo ir porque mi mama dice que es muy
peligroso....también me gusta jugar a futbol, habia empezado en una escuelita pero es para
chicos mas chiquitos, asi que no pude ir més.

-Y no pudiste encontrar una escuela que sea para chicos mas grandes?

-Mmmm (piensa) no é....no hay.

-Franco, como te movilizas por la ciudad?
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-Cuando voy con mi mama vamos en colectivo, y a veces s mi papa me lleva a algiin lado,
vamos en lamoto de él, s queda cerca vamos caminando, me encanta caminar.

-Y sdlis acaminar seguido?

-Mmm no mucho, porque a mi mama no le gusta mucho, salvo que vayamos a algun lugar
cercapor €l barrio.

-Y vos s0lo, sin tu mama no salis a caminar?

-Emmm no, no me dgjan salir solo.

-Siempre que salis de tu casa, aguien te acomparia?

-Si.

-Y gué otra cosa te gusta, tenés algun hobbie?

-Mmm, no no ¢, lo que yate dije.

-Bueno Franco, muchas gracias por tu tiempo.
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Cristina, madre de Franco

En un primer momento se le explicd que esta entrevista forma parte de un proyecto de
investigacion, se le describié brevemente latemaética del proyecto y se le explic en detalle
en que consiste e consentimiento informado; luego se le pidié que lo firme si es que estaba
de acuerdo.

Una vez firmado comenzamos con |las preguntas de la entrevista.

-Hola Cristina, como te va?

-Bien, vos?

-Bien, contame cuando se enteraron que Franco tenia una discapacidad?

-Nos enteramos cuando tenia 3 afios aproximadamente, fue muy dificil, porque Franco
hablaba bien, era carifioso, pero notamos como que no crecia demasiado fisicamente, y
algunos rasgos fisicos nos llamaban la atencién, entonces o llevamos a médico, y después
de varios estudios nos dijieron que tenia sindrome de Williams. Es una enfermedad
genética rara, un caso entre 20 mil mas 0 menos, y bueno, ahi empez6 todo.

-Como lo tomaron, que les pasd cuando se enteraron?

-Fue una verdadera tragedia, uno no esta preparado para que le digan esas cosas, se nos
vino el mundo abajo, yo lo tuve de grande, Franco es hijo unico, ya habiamos decidido que
no ibamos a tener més hijos, justamente porque es riesgoso pasada cierta edad. Nada, no
sabiamos que hacer, e médico nos orientd en un principio, Franco tiene un retraso mental
gue no es grande, pero a medida que iba creciendo se notaba cada vez més; ademas tiene un
problemaen el corazén que hay que ir haciendo controles seguido. Fue muy dificil, yo dejé
de trabgjar para dedicarme a estar con é, €l termind la primaria en escuela normal, luego €
secundario no pudo seguir, luego estuvo en un centro educativo terapéutico, y ahora hace
dos afios que va a centro de dia, € le dice colegio. Para el padre también fue muy dificil,
como que era € hijo varén, y de repente tener que lidiar con todo esto, no es facil

-Y qué ideatienen ustedes de lo que es la discapacidad?
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-En realidad no teniamos ninguna idea, como que uno no piensa en esas cosas hasta que le
pasan, uno cree que no le va a pasar nunca, y cuando te pasan no estés preparado. Franco es
un chico hermoso, carifioso, bueno, respetuoso. Uno tiene la idea de que su hijo salga
meédico, o futbolista profesional, o cada uno va fantaseando lo suyo, no estés preparado
para que te salga discapacitado, pero con €l tiempo lo asumis, y valoras otras cosas, yo degjé
de trabagjar y me dedico todo € tiempo a estar con é. También te das cuenta que € mundo
no esta preparado para recibir a gente discapacitada, como que todos te miran raro, algunos
por discriminacion otros porgue se ponen incémodos, Franco se rie mucho, y por cosas que
a lo megjor las personas normales no se rien, o se rien menos, entonces Ilama mucho la
atencidn, y la gente se pone incbmoda, te das cuenta. Yo lo llevo atodos lados donde voy.
-Que creen que Franco puede hacer, y donde encuentran que tiene dificultades o
limitaciones?

-Y ad le costaba mucho € tema del colegio, o que es e aprendizaje, pero no s€ s por la
discapacidad en si, 0 porque no se concentraba, y a mi también me daba miedo que vaya a
la escuela comin. El puede hacer de todo, pero yo no me animo a que haga cosas solo, la
calle estdimposible, es dificil paralos que no tenemos problemas, é es muy confiado, muy
sociable, habla con todo el mundo, yo tengo miedo, la gente es mala, yo no quiero eso para
él. Mi marido lo quiere llevar ala cancha, o lo quiere llevar cuando se junta con |os amigos,
para que esté entre hombres, haga cosas de hombres, pero yo no creo que sea adecuado.
-Por qué pensas que no es adecuado?

-Y en la cancha no hace falta que te diga que van todos borrachos, drogados, ya de por si es
un quilombo, perdon por la palabra, siempre hay problemas, no es un ambiente para é, si le
gusta € fatbol, lo puede ver tranquilamente por television. Y cuando mi marido se junta
con los amigos, torran, vuelven tarde, los amigos de mi marido lo cargan, que va a hacer
ahi, seaburre.

-Franco te dice que se aburre 0 vos pensas que se aburre?

-No, é fue dos o tres veces, no me va a decir que se aburre porque mientras esté con €l
padre, el va chocho, pero ellos se ponen ajugar alas cartas, que Franco no sabe jugar, y se
queda ahi mirando, mientras los otros juegan, fuman, toman, no es ambiente para é-

-Y Franco es de tomar decisiones, o es de consultar todo o que hace?
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-El es muy independiente, en la casa hace todo solo, se bafia, se viste, por ahi hay que
perseguirlo para que se bafie o para que se levante, pero como a cualquier chico, le gusta
conversar, es muy dado, pero no es que consulta, sino que habla.

-Y cuando no esta en la casa, que actividades le gusta hacer?

-En @ centro de dia me dicen que participa mucho, se porta bien, entiende todas las
actividades, no tiene problemas.

-Y por fueradel colegio que actividades hace?

-No tiene actividades fijas, por ahi vamos al super, o a centro, a vecesal shopping, € tiene
su plata, porque le damos una mensualidad, y se maneja, compra sus cosas en el super, su
ropa, nosotros lo aconsgjamos, le ensefiamos a que la administre. Y a veces los fines de
semana vamos a parque con mi marido y ahi juegan con la pelota, que le encanta.

-Y no pensaron en llevarlo aaguna escuela de fitbol o aagun club?

-El tema es que las escuelas de futbol son para chicos mas chicos, y club no, porque yo no
me quedo tranquila.

Bueno Cristina, gracias por tu tiempo.
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Gustavo 23 afos

En un primer momento se le explicd que esta entrevista forma parte de un proyecto de
investigacion, se le describi¢ brevemente latemética del proyecto y se le explicd en detalle
en que consiste e consentimiento informado; luego se le pidié que lo firme si es que estaba
de acuerdo.

Unavez firmado comenzamos con |las preguntas de la entrevista.

-Hola Gustavo, como estas?

-Hola, bieny vos.

-Bien, contame un poco que estuviste haciendo en e dia de hoy.

-Hoy estuve en € colegio hasta las 3 de latarde y después me vine para mi casa.

-Y en € colegio que hicieron?

-Hoy estuvimos toda la mafiana haciendo barriletes.-

-Qué bueno y te gust6?

-Mmm, no mucho.

-Por qué no te gust6?

-Porque es re aburrido.....ademés yo soy grande para armar barriletes, eso es cosa de
chicos.

-Y que te gustaria hacer a vos que te divierta?

-Y lo que me gusta a mi es cuando estamos bailando murga.

-Qué divertido, contame un poco més cOmo es eso.

-Si, tenemos un taller donde bailamos murga, y tocamos todos |os instrumentos, y saltamos,
es0 es |o que més me gusta hacer.

-Y practican seguido?

-Una vez por semana, pero a veces le decimos a la profe y nos degja otro dia més, siempre
vamos con Jose.

-Quien es Josg?

-Es mi amigo, con & vamos a bailar también.

-Salen a bailar murga?
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-No, vamos abailar a un boliche los viernes, €l que esta en calle Maipu y San Juan, eso es
lo que més me gusta hacer.

-Y van todos los fines de semana?

-Cada quince dias, s me dgjan, porgue a veces no me degjan.

-Y por qué no te dgjan ir?

-Porque a veces no tengo quien me lleve, mi papa a veces trabaja de noche y a veces de
dia

-Y semprelos llevan y los traen?

-Si, no podemos ir solos, y José no tiene papa, entonces nos acompafia mi papa.

-y cuanto les sale la entrada?

-No sé cuénto sale, la paga mi papé.

-Vos trabgjas? Manegjas dinero?

-No, no trabgjo.

-Y manegas dinero?

-Si, voy y hago compras, y pago yo, también controlo e vuelto que esté bien, porque a
Veces te quieren cagar.

-Y laropa que usas te la compras vos?

-Si, voy con mi mamaaun loca de ropa que queda en € centro y venden ropa buenisima.
-Y laeegisvos alaropa?

-Si, el otro dia me compré una camisa a cuadros que esta re buena, querés que te la
muestre?

-Daletréela....(buscala camisa) Que buena que estdl! Esre cancheral!, muy buenal!!

-Si, esta buenisima, lavoy a estrenar € Viernes que viene, todavia no la usé.

-Y qué otra cosate gusta hacer en @ colegio?

-Mmmm, no sé no hay cosas muy divertidas.

-Y cuando salis del colegio, que haces?

-Voy a natacion.

-Te gusta nadar?

-No, para nada.

-Y por qué vas?
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-Me mandan, mi mama dice que hace bien ala espalda, y como yo soy alto tengo que hacer
natacién, pero a mi no me gusta aunque haga bien.

-Y que te gustaria hacer alatarde cuando no estas en €l colegio?

-Mmm (piensa) Me gusta jugar al Basguet, una vez jugamos en un cumpleaios de mi primo
que festejé en un club.

-Y por qué no vas a una escuela de Basguet?

-No s&, mi mama dice que natacion es mejor, que en €& Basquet, te podés golpear y te
lastimas.

-Y qué otras cosas haces cuando no estas en €l colegio?

-Emm, no &, miro tele, o juego alaplay, o duermo la siesta.

-Gustavo, como te trasladas por la ciudad?

-Emmm....como no entiendo.

-Claro, por gemplo, cdmo vasy venis a colegio?

-Ah mellevay me busca € transporte.

-Y cuando vas a otros lugares, por gemplo a natacion, o cuando me comentabas que a
veces vas a hacer las compras.

-Eh, a natacién me lleva mi mamé, vamos en colectivo, nos tomamos e 143. Cuando
vamos a hacer las compras, vamos caminando, porque es cerca de casa.

-Y vas so0lo a hacer las compras?

-No, voy con mi mama, pero yo llevo laplata, y pago, y traigo las bolsas que son pesadas.
-Bueno Gustavo, muchas gracias por tu tiempo

-Denada

133
Daher, Javier



Universidad Abierta Interamericana

Tesis de grado

Emilia, madre de Gustavo

En un primer momento se le explicd que esta entrevista forma parte de un proyecto de
investigacion, se le describi¢ brevemente latemética del proyecto y se le explicd en detalle
en que consiste e consentimiento informado; luego se le pidié que lo firme si es que estaba
de acuerdo.

Una vez firmado comenzamos con |las preguntas de la entrevista.

-Hola Emilia, como estas?

-Bien.

-Emilia, cuando te enteraste que tu hijo tenia una discapacidad?

-Cuando € tenia cuatro que empezo € jardin.

-Y como fue que te diste cuenta?

-Me llam6 lamaestradel jardin a tiempo que empezd y me preguntd s Gustavo tenia algin
retraso, o alguna dificultad.

-Y vos hasta ese momento no lo sabias?

-No, yo le dije que no tenia nada que yo sepa, entonces me dijo que le costaba aprerder,
que hablaba menos que los demas, osea no menos cantidad, sino como que no hablaba bien
por la edad.

-Y apartir de eso, como seguiste?

-Nada, ahi lo llevamos a un médico que nos dijo que tenia un retraso mental.

-Y continué yendo al jardin?

-S, ledijimos alamaestralo que teniay termind e afio ahi, también terminé preescolar.

-Y después como siguio?

-Después ya lo anotamos en una de esas escuel as especiales, y después en € hogar que esta
ahora.

-Y como se sintieron con tu parga cuando se enteraron que Gustavo tenia un retraso
mental ?

-Y mal, como guerés que nos sintamos.

-Gustavo tiene hermanos?
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-No, es hijo tnico.

-Emilia, que pensas acerca de la discapacidad?

-Nada, me pregunto siempre por qué Dios nos hizo esto, a nosotros y ala pobre criatura.
-Qué cosas puede hacer Gustavo, y donde crees que encuentra problemas o limitaciones?
-No, el hace bastantes cosas, en e colegio anda bien, hacen de todo, a veces los hacen
cocinar, a veces tienen computacion, le ensefian mucho, él la pasa bien. Tiene un amigo, a
veces mi marido los lleva a una confiteria que hay para chicos discapacitados a los dos. Me
acompana a hacer compras, € se mangja, en e barrio lo quieren todos, pero tiene un
retraso, nunca va a poder trabgjar, valerse por si mismo, que se yo, tener una esposa, hijos,
esas cosas gque hace todo e mundo.

-Y d retraso que tiene no le permite trabajar?

-No se nené, pero aca no le dan trabgjo a la gente que estudia, le van a dar trabgjo a é, los
médicos ganan dos monedas, los abogados trabajan de mozos, imaginate S encima sos
retrasado, no olvidate.

-Y que otras actividades hace por fuera del hogar?

-Lo llevo a nataciéon que el médico le recomendd por €l tema de la cintura, viste que é es
muy atoy tiene problemas de espalda, entonces tiene que hacer natacion.

-Y le gustair a natacion?

-Y siempre que hay que ir empieza con algun problema, asi que mucho no le debe gustar,
pero termina yendo, ahora cuando es para ir a la confiteria bailable siempre se siente bien.
jala(risas).

-Emilia, Gustavo es de tomar decisiones solo 0 es més bien de consultar antes de hacer las
cosas?

-No, € no consulta, tenés que estarle encima, porgue si no se manda solo, él no se da cuenta
de que es diferente, @ quiere hacer un montén de cosas solo, asi que hay que estar siempre
atento, es un peligro.

-Por qué decis que es un peligro?

-Porgue é se manda solo, quiere salir alacalle, es callgero, por ahi se queda jugando alos
jueguitos....como es que se llama...a la play, o mirando tele, pero un rato después se
aburre, por eso yo llevo a donde puedo, cuando voy a comprar las cosas de la casa, 0 S voy
a centro lo llevo y le compro ropa, pero mas no se puede.
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-Bueno Emilia, muchas gracias por tu tiempo.

Julia, 19 afos

En un primer momento se le explicd que esta entrevista forma parte de un proyecto de
investigacion, se le describi¢ brevemente latemética del proyecto y se le explic en detalle
en que consiste e consentimiento informado; luego se le pidié que lo firme si es que estaba
de acuerdo.

Unavez firmado comenzamos con las preguntas de la entrevista.

-Julia, como estas?

-Todo bien por suerte.

-Contame que hiciste en € dia de hoy.

-Hoy estuve en € colegio toda la mafiana, comimos en el colegio, luego alas cinco me pasd
a buscar mi mamay ahora estoy aca.

-Y cémo te fue en & colegio, te divertiste?

-Si, hoy estuvo divertido, a la mafiana estuvimos haciendo pulseritas y collares, y también
algunas artesanias, luego comimos, y alatarde estuvimos en la huerta.

-Qué bueno, y que hacen en la huerta?

-En la huerta tenemos abahaca, romero, emmm (piensa) y agunas otras plantas méas que no
me acuerdo el nombre, asi que las cuidamos, las regamos, y esas cosas.

-Te gustan las actividades que haces en € colegio?

-La mayoria me gustan, lo Unico que no me gusta es computacion, que es re aburrido,
porque solo podes usar los juegos que estédn grabados y son re aburridos, no te podes
conectar a internet.

-Y avos te gustaria usar internet.

-Y S...(risas)

-Y en tu casa tenés computadora?

-Si, pero mi viga no me dgja usarla s no esta ella a lado, tiene puesta una clave que tenés
gue saber para poder encenderla, y solo la sabe mi mama.
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-Y por qué no te degja usarla si no esta ella?

-No s, seguro que por miedo, es re miedosa, tiene miedo de todo jg (risas)

-Qué otras actividades haces cuando no estés en el colegio?

-Mmm los lunes y jueves voy a pilates y los miércoles y viernes voy a natacion.

-Y te gustan pilates y natacion? Vos decidiste empezar?

-Emmm, pilates me parece re aburrido, y ademas son gjercicios que no tenés que hacer ni
fuerza, ni nada, no sirve para nada.

-Y por qué vas?

-Voy con mi mama, ella piensa que pilates hace bien, entonces me hace ir con €ella, pero a
mi nunca me dan ganas.

-Y natacion s te gusta?

-No <, en invierno hace mucho frio, no me dan ganas de cambiarme y todo eso, una vez
gue estoy en el agua no me molesta.

-Y anatacion vas sola o vas con tu mamé también?

-Voy con mi papa, € empezo a ir porque le dolia la espalda, y le dijieron que la natacio n
hace bien a la espalda y esas cosas, y € sempre dice que yo estoy encorvada, que tengo
que estar més derecha, entonces me empezd a llevar a mi también. Al principio no me
gustaba, después me empez6 a gustar un poco.

-Y avos que te gustaria hacer?

-Yoquiero ser patinadora profesional, como las competencias que se ven en ESPN, € canal
de deportes, que patinan con misica sobre € hielo.

-Qué bueno eso, debe ser muy divertido y emocionante, y por qué no lo practicas?

-Es que mi mama me dice que eso se practica en otras partes del mundo, que aca no hay
pistas de hielo.

-Bueno pero podes hacer patin sobre otras superficies y quizas més adelante haya pistas de
hielo.

-Emm (piensa) si, podria ser.

-Ento nces a natacion vas con tu papay a pilates con tu mama, haces alguna otra actividad?
-Mmmm (piensa)no, creo que esas.

-Y cuando salis de tu casa, |0 haces siempre acompafiada de alguno de tus padres?
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-Emmm (piensa) para ir o venir siempre voy con alguien, no me dejan salir sola, salvo
cuando voy al kiosco que esta en la esquina, ahi a veces voy sola o mi vigja me mira desde
la puerta.

-Y cuando vas al kiosco, compras con tu plata? Dispones de dinero?

-Si, mis vigosdan una mensualidad y yo tengo que hacer que me alcance paratodo el mes.
-Julia, vos trabgjas?

-No, soy mantenidal Jagj (risas)

-Y para que usas la plataque te dan tus vigjos?

-Emmm (piensa) a veces me compro ago de ropa...(piensa)..a veces la uso para la entrada
del boliche cuando voy abailar, o paratomar algo adentro del boliche.

-Donde vas a comprarte ropa?

-Ehh, a veces a centro, también hay un local por cale Mendoza que venden ropa re linda,
pero mas para salir.

-Vas sola o te acompaiia alguien?

-No, voy siempre con mi viga.

-Y laropala eegis vos?

-Si, obvio!

-Contame cémo es eso del boliche, con quien vas?

-Con Rocio y Julieta, dos amigas, vamos al boliche que estéd en calle Maipu.

-Y lesgusta e boliche?

-Si, esta re bueno, lastima que termina temprano, siempre nos quedamos con ganas de que
siga mas tiempo, pero por suerte cada quince dias vamos, eso es lo que mas me gusta,
tendria que abrir més seguido, todos los fines de semana, jgja (risas)

-Bueno Julia, muchas gracias por tu tiempo.
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Esther, madre de Julia

En un primer momento se le explicd que esta entrevista forma parte de un proyecto de
investigacion, se le describié brevemente latemética del proyecto y se le explico en detalle
en gue consiste & consentimiento informado; luego se le pidio que lo firme s es que estaba
de acuerdo.

Una vez firmado comenzamos con las preguntas de la entrevista.
-Hola Esther, como estas?

-Hola Javier, todo bien.

-Esther, cuando te enteraste que tu hija tenia una discapacidad?

-Fue apenas nacid, yo me habia hecho todos los estudios pertinentes durante €l embarazo y
todo habia salido bien, ecografias, todo. Julia nacio por cesarea, y en € momento que €l
médico la agarra y no me la da enseguida, yo me empecé a preocupar. Luego le hicieron

unas pruebas y me dijeron que Julia era Down.
-Y cémo te sentiste cuando te enteraste?

-Fue una sensacio n muy fea, como que me agarrd un terror, una angustia, una cosa aca (se
sefida la garganta), queria llorar y no podia, a principio fue muy feo, Con € tiempo se te
va pasando, Julia es una chica muy dulce, también nos fuimos enterando como no todos los
Down son iguales, Julia entiende todo, tiene cada salida que te matas de risa, es un poco
anifiada, pero es un amor.

-Esther, que concepciodn tenés acerca de la discapacidad?

-No s€ s tengo una concepcion, yo nunca pensé que me podia tocar a mi tener una hija
discapacitada, uno siempre piensa que le va a tocar a otro, hasta que te toca. Primero todas

las noches le preguntaba a Dios por qué me habia hecho esto, y sufria, y me culpaba,
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pensaba algo habré hecho, después con €l tiempo te das cuenta que eso no es lo importante,
que ahora hay que pensar que hacer con esto que me paso y ahi empezas a hacer [0 mejor
para ella A escuela comun no la podes llevar, eso olvidate, todo eso que dicen de la
integracion,, son todas mentiras, los chicos son malos, se burlan, la molestan, siempre se la
agarran con €l més débil, histéricamente fue asi, y no va a cambiar. Ademas sale todos los
dias en latelevision, o le pegan por gorda, o por flaca, o hasta por linda a veces le cortan la
cara. Por eso a Julia siempre la mandamos a escuelas especiales. Ahi estd mucho mas
contenida, con maestras que tienen mucha mas paciencia.

-Cudles son las cosas que Julia puede hacer y donde encuentra mas dificultades o

limitaciones?

-Ella hace de todo, se cocina, se plancha su ropa, se mira sus programas de tele, te comenta
todo lo que pasd en € dia, se viste con la ropa que le gusta, entiende todo. Por ahi te hace
berrinches o cosas de chicos, le gusta comer cosas dulces, y es muy vaga para hacer
gercicios, no quiere hacer nada, nosotros la llevamos a pilates y a natacion y cada vez que

hay que ir es un parto, nunca tiene ganas, llora, grita, parece que la estuviéramos matando.
-Y no hay ninguna actividad deportiva que le guste?

-No, no le gusta nada que tenga que ver con € gercicio y ya me dijo e médico que tiene
que hacer actividades, asi que la mandamos a pilates y natacion que ademés le hace bien a

la espalda, pero yate digo cada vez que vamos es todo un tema, después ala se porta bien.
-Julia es de tomar decisiones 0 mas bien de consultar todo |o que hace antes de hacerl0?

-Ella sabe que tiene que preguntar todo, o avisar todo, nosotros después le damos mucha

libertad, la dejamos hacer de todo, pero tiene que preguntar todo, nosotros tenemos que
saber todo lo que hacer, sSino no hay manera de estar tranquila.

-Y es de hacer cosas solas o0 de trasladarse sola por gemplo?

-No, moverse por la calle sola ni loca, con las cosas que pasan eso es imposible, ni yo me
animo a sdlir sola ya. Aca arrastran todos los dias a alguna mujer para robarle la tarjeta de

colectivo y diez pesos, porque la gente ya no lleva més de eso encima, cansados de los
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robos y nadie hace nada. Nosotros la llevemos y la traemos a todos lados, sola no va a

ningun lado.

-Gracias Esther.
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Damién 21 afios

En un primer momento se le explicd que esta entrevista forma parte de un proyecto de
investigacion, se le describi¢ brevemente latemética del proyecto y se le explicd en detalle
en que consiste e consentimiento informado; luego se le pidié que lo firme si es que estaba
de acuerdo.

Una vez firmado comenzamos con |las preguntas de la entrevista.

-Hola Damian, como estas?

-Bien, todo bien.

-Fuiste a colegio hoy?

-Si, voy todos los dias.

-Que horario vas?

-Entro alas 9y mevoy alas 4.

-Como vas y venis al colegio?

-A lamafiana me lleva d transporte y a la tarde me pasa a buscar mi mama.

-Y cuando vas a otros lugares que no sea el colegio, como te trasladas?

-A veces en colectivo, a veces caminando, y a veces vamos con mi vigjo en el auto, pero
como tiene un remiss de larga distancia trabaja mucho.

-Y cuando vas caminando o en colectivo, vas solo?

-No, voy con mi mama o con mi hermano, siempre me acompafian.

-Vos preferisir slempre con alguno de ellos?

-Mmm (piensa), no &, pero mi mamay mi hermano siempre me dicen que no puedo sdir
solo, es por una cuestion de seguridad, viste lo que pasd con esta chica Melina, no € a
donde vamos air a parar S seguimos asi.

.Y avos te damiedo ir solo?

-No me da miedo, pero siempre me muevo con €llos.

-Contame que actividades tuviste en el colegio.
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-Hoy tuvimos carpinteria, también estuvimos en la huerta, después comimos y a la tarde
jugamos a la pelota.

-Y tedivertiste?

-Si

-Cud de esas actividades te gusta més?

-No 8, me gusté todo.

-Y cuando salis del colegio, que haces habitual mente?

-Emmm (piensa) duermo un rato la siesta, 0 miro tele, también voy a gimnasio que esta aca
la vuelta.

-Qué bueno lo del gimnasio, vas solo?

-Me llevami maméa

-Y que gercicios haces en e gimnasio, te gustair?

-Estamos con € profe Nestor, corremos en la cinta, que es re dificil, y hacemos otras cosas
con pelotas.

-Y tegudtair?

-Emm (piensa) avecessi y a veces no.

-Y que te gustaria hacer?

-Yo quisiera ser jugador de fatbol, como Messi jg (risas)

-Si, yo también, y decime, no vas a futbol o no jugas en aguin lado que no sea e colegio?
-No, pero mi hermano juega en un torneo y los fines de semana a veces lo vamos a ver
jugar, cuando mi papa puede.

-Y vos por qué no jugas en ningun lado?

-(Piensa)No sé donde podriajugar...ademés mi papé no tiene mucho tiempo para llevarme,
no se puede.

-Veo que tenés puesta una remera de River....

-Si, soy fandtico de River.

-Y te la compraste vos?

-Esta me larega 6 mi hermano.

-Normalmente la ropa te la compras vos o te la regalan?

-Emm (piensd)...las dos cosas, mi hermano siempre se compra para € y me trag, y otras
Veces me compro Yo.
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-Vas solo a comprarte la ropa?

-Voy con mi mama

-Y laropala eegis vos?

-Si, me gusta la ropa suelta, tipo Skater, no eso apretado que usa Tinelli. (risas)

-Y como haces para pagarla, dispones de dinero, trabajas?

-No, no tengo tiempo paratrabgjar, estoy todo el diaen el colegio, me paga mi papa.
-Y te gustariatrabgjar?

-Si, yo quiero tener un restaurant, que se gana mucha plata.

-Y no pensaste en buscar trabgjo, podria ser en un restaurant que te gusta, a lo megjor en
algun horario que no estés en € colegio.

-Mmm (piensay serie) no 2.

-Y qué otra cosa te gusta hacer cuando no estas en € colegio?

-Emm (piensa) no 2.

Bueno Damién, eso es todo, muchas gracias por tu tiempo.

-Denada
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Claudia madre de Damian

En un primer momento se le explicd que esta entrevista forma parte de un proyecto de
investigacion, se le describi6 brevemente latemética del proyecto y se le explico en detalle
en que consiste el consentimiento informado; luego se le pidié que lo firme si es que estaba
de acuerdo.

Una vez firmado comenzamos con |las preguntas de la entrevista.

-Hola Claudia, como estas?

-Hola Javier, todo bien.

-Claudia, cuando te enteraste que Damian tenia una discapacidad?

-Me enteré cuando él tenia 3 afios, yo notaba algunas cosas, pero como que no decia nada,
0sea como que me trataba de convencer que no pasaba nada, y alos 3 € empez6 € jardin,
yo pense que le iba a venir bien para tener més estimulacion, y a tiempo me llamo la
directoray me recomendd gque haga una consulta con un neurdlogo. Asi hos enteramos que
Damian tenia un retraso mental. Nunca nos especificaron demasiado las causas.

-Y apartir de ahi como siguieron?

-Damian siguié yendo al Jardin, luego a Preescolar, termind la primaria con muchas
dificultades, y luego fue a colegios especiaes, ahora va a hogar.

-Como te sentiste cuando te enteraste, como |o tomo la familia?

-En cierto modo no fue una sorpresa, porque yo venia pensando que habia cosas que no me
cerraban, Damian es mi segundo hijo, tiene un hermano mas grande, Facundo, entonces yo
me acordaba como se daban todos los aprendizagjes de Facundo y ya notaba que la cosa iba
més lenta, pero uno no quiere ver las cosas, es asi. Por suerte los tres (mi marido, Facundo
y yo) lo tomamos con mucha naturalidad, no nos cambi6 en nada € sentimiento hacia él, no

es que nos quedamos deprimidos, o tristes. Mi marido trabga mucho y tiene horarios
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variados, tiene un remiss, pero no por la ciudad, si no que larga distancia, entonces vigja'y
se tiene que adaptar a los horarios que le piden, pero Facundo y yo, estamos mucho con 4.
Es muy pegado a hermano quiere estar siempre con €, y Facundo lo quiere llevar a todos
lados, eso es muy bueno, incluso los amigos de Facundo o quieren mucho, pero a mi me da
miedo que esté con elos, tienen 24, 25 afos, no se cuidan ni elos, y Damian no tiene
nocién del peligro, osea si 1o vienen a secuestrar € se sube contento al auto y se va
conversando con los secuestradores. Entonces yo no lo quiero cargar a Facundo con esa
responsabilidad de tener que estar cuidandolo, porque es asi, hay que estar mirédndolo todo
el tiempo.

-Vos te referis a peligros relacionados con robos, secuestros, cuestiones de inseguridad u

otros tipo de peligros?

-No, justamente a eso, por fuera de eso Dam no es boludo, osea no es que va a ir a meter
los dedos en € enchufe, pero si alguien le quiere hacer dafio, él no sabe defenderse, no sabe
distinguir a una persona buena de una mala, el confia, tiene buen corazon y hoy en dia, eso
€s un problema.

-Claudia, que concepcidn tenés acerca de la discapacidad?

-Emm (piensa) Yo pienso que las personas con discapacidad son victimas, que la sociedad
no los quiere aojar, osea todo e mundo vive en su vida, hay mucho egoismo, porque la
situacion esta dificil, no hay trabagjo, hay robos, los chicos hoy a los 13 afios ya toman,

fuman, salen a bailar, como que es laley de la selva, y en laley de la selva, sobrevive €

mas fuerte. El discapacitado entra en esta selvay s se tiene que enfrentar solo, no tiene
posibilidades, creo que las madres tenemos que seguir siendo madres siempre cuando tenés
un hijo con alguna discapacidad. No podes actuar como con los hijos normales, que por ahi
salen con los amigos y vos te quedas despierta hasta las 5 am que llegan, pensando s estara
bien, pero no le podés decir que no salgan con los amigos, todos lo hacen y una como
madre tiene que pasar por la preocupacion, pero si te toca un chico discapacitado, ya tenés
gue degjar todo de lado y acompafiarlo, llevarlo, traerlo, tenés que seguir siendo madre
siempre.

-Y ala hora de tomar decisiones, Damian es de hacerlo? o es més bien de consultar las

cosas antes de hacerlas?
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-No, é no toma muchas decisiones pobre...., es muy bueno, hace caso, que decisiones va a
tomar....

-Por ggemplo: €lije la rgpa que se quiere poner, o la ropa que se compra? Las actividades
gue hace fuera dedl colegio, las elije &?

-Laropa en parte si, en parte no, porque si fuera por é, estaria vestido siempre de River o
de futbol, entonces si salimos a algun lado, obviamente yo le indico que tiene que ponerse
algo mas formal, que la ropa deportiva es para hacer deportes, 0 estar de entrecasa. Fuera
del colegio no tiene muchas actividades porque ahi le hacen hacer de todo, tienen desde
deportes hasta talleres que aprenden carpinteria por gemplo o computacion, es muy
completo. Lo que si hace esir a gimnasio que esta aca ala vuelta, porque hay un profe que
trabgja con discapacitados, es un genio, viste esas personas que saben como llegarles, y les
hace hacer gercicios, los yuda a no engordar tanto. A Damian le encantan las cosas
dulces, s fuera por é comeria chocolates todo €l dia, entonces el gimnasio esta bueno.

-Y qué otras cosas e gusta hacer a Damian?

-Le gusta mucho ver fitbol por latele, o ir aver a hermano cuando juega con los amigos....
-Y vaseguido a ver € hermano?

-Y siempre que & padre puede, lo lleva, solo no lo dgjamos por todo lo que te comentaba
antes, pero va bastante..

-Bueno Claudia, muchas gracias por tu tiempo.

-Gracias a vos.
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