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Resumen

a investigacién indaga y describe la historia de la Educacién Especial a través de

historias de vida recopiladas con abuelos, abuelas y vecinos de la comunidad,

con el objetivo de sensibilizar respecto a la atencién de las discapacidades y la
inclusién educativa segin la Ley Avelino Sinani — Elizardo Pérez. Desde el enfoque
cualitativo y el método biografico se identificaron regularidades y coincidencias en las
historias de vida entre 1920 — 2010, usando una gufa de entrevista, con 39 historias
sistematizadas. Los resultados muestran: la vivencia en familia estuvo mediada por la
violencia y abandono; en la escuela el rechazo y la discriminacién fueron constantes,
no llegaron a concluir la primaria; vivieron con discriminacién e indiferencia en la
comunidad. Respecto al ciclo vital; en la infancia no lograban satisfacer las necesidades
bésicas como alimentacidn, ni salud, en la adolescencia no convivieron en grupos, por
el contrario, tuvieron vidas solitarias y recibieron trato infantil. En la adultez algunos
lograron conformar una familia, y el trabajo precario les permitié sobrevivir casi en
mendicidad. Muy pocos llegaron a la vejez. En conclusién, la actividad cumplié con
el objetivo de sensibilizar a los profesionales en Educacién sobre las dificultades y
vulnerabilidades que viven las personas con discapacidad.
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Inclusién educativa, sensibilizacién, historias de vida, discapacidad, educacién.

1 Formacidn en Psicologfa, Psicoterapeuta Familiar, Experta en Prevencién del con-
sumo de drogas, Ciencias de la Familia. Docente de la Universidad La Salle. Bolivia. Orcid:
01g/0000-0003-2552-4364



Juana Isabel Callisaya Argani

Abstract

he research investigates and describes the history of Special Education through

life stories compiled with grandparents, grandmothers and neighbors of the

community, with the aim of raising awareness regarding the care of disabilities
and educational inclusion according to the Avelino Sinani Law - Elizardo Pérez. From
the qualitative approach and the biographical method, regularities and coincidences
were identified in the life stories between 1920 - 2010, using an interview guide, with
39 systematized stories. The results show: family experience was mediated by violence
and abandonment; in school the rejection and discrimination were constant, they
did not conclude the primary; They lived with discrimination and indifference in the
community. Regarding the life cycle; in childhood they could not meet basic needs
such as food or health, in adolescence they did not live in groups, on the contrary they
had lonely lives and received child treatment. In adulthood some managed to form a
family, and precarious work allowed them to survive almost in begging. Very few came
to old age. In conclusion, the activity met the objective of raising awareness among
professionals in Education about the difficulties and vulnerabilities experienced by
people with disabilities.

Keywords:

Educational inclusion, awareness, life stories, disability, education.

Introduccién

esde la existencia de lahumanidad como tal, las personas con alguna

discapacidad han vivido situaciones de vulnerabilidad, mds que

cualquier otro ser humano (la imperfeccién fisica, psicolégica y
fisiolégica) han sido castigadas por los diversos grupos sociales. Sin embargo,
a pesar de la existencia de personas con discapacidad, en el transcurrir de la
civilizacién los seres humanos no hicieron muchos esfuerzos para explicarse
ni entender por qué de la aparicién de las discapacidades y mucho menos
atenderlas, y estas fueron atribuidas a fenémenos sobrenaturales y de ahf
en adelante situaciones de discriminacién hacia estas personas.

La situacién descrita, llevo a muchas sociedades hasta la actualidad a
considerara las personas con discapacidad como “deficientes” y “anormales”,
y
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sufriendo rechazo, marginacién y burla, y a ser objeto de eliminacién
como el infanticidio, antiguamente (Ministerio de Educacién, 20132). En
la actualidad se busca derechos equitativos en igualdad de condiciones,
mejor atencién a la salud y, especializada, apertura de espacios laborales,
etc.

Sin embargo, la sociedad no solamente los rechazé y marginé, inclusive
los derechos universales de acceso a la salud, al bienestar, a la educacién
fueron privilegios a los que no accedieron, y en muchos casos fueron
expulsados de las escuelas o no pudieron ni asistir a la formacién bdsica,
como hace referencia en InteRed, (en Ministerio de Educacién, 2013a):
“La Educacién, lejos de convertirse en un instrumento para superar las
desigualdades ha servido tradicionalmente para reproducir y agrandar las
brechas entre grupos favorecidos y desfavorecidos. Y es que, a pesar del
notable incremento de la cobertura acontecida en la Gltimas tres décadas,
esta no ha ido acompanada de un aumento de la calidad de los procesos
de ensenanza aprendizaje...” (p.56) especialmente para las y los educandos
con discapacidades.

La revisién histérica de la Educacién Especial, por otra parte, contempla
datos, fechas, nombre y eventos (relevantes) que permite reconocer la
evolucién de la misma, aunque sin visualizar la vida del dia a dia, en lo
cotidiano, con emociones y vivencias en los diferentes momentos evolutivos
de las personas con discapacidad en el transcurrir de la historia.

Esasi, que uno de los objetivos al revisar la historia de la Educacién Especial,
es iniciar procesos de sensibilizacién con las personas, especialmente
hacia los y las estudiantes con alguna discapacidad para responder a la
siguiente interrogante: ;Indagar y recopilar “historias de vida” de personas
con discapacidad sensibiliza la formacién integral de los profesionales en
Educacién?

Segtin datos de la OMS los porcentajes de personas con discapacidad son
altos, en torno al 10% en América Latina. “Segtin la Encuesta de Hogares
de 2001, del total de poblacién con alguna discapacidad permanente, casi

[131]



Juana Isabel Callisaya Argani

el 40% correspondia a personas con discapacidad fisica, el 22% a sordos,
el 18% a personas con discapacidad intelectual, el 11% a ciegos y el 9%
a otros’ MECOVI en (Ministerio de Educacién de Bolivia, 2012 p. 12).

A partir de la Ley de Educacién “Avelino Sinani - Elizardo Pérez” 2010,
la educacién inclusiva es parte del planteamiento curricular de inclusién
para el Sistema Educativo Plurinacional, dando acceso y derecho a la
educacién a todos los y las estudiantes del pais, considerando su diversidad
biopsicosocial y cultural sin excepcidn. Por otra parte, la formacién del
maestro tiene énfasis en la Educacién Inclusiva brindando oportunidades
y la obligacién de especializacién para atender a los y las estudiantes
con alguna discapacidad, (Ministerio de Educacién, 2013a). Siendo la
sensibilizacién una de las primeras fases (muy importante) para desarrollar
la Educacién Especial con Enfoque Inclusivo en Bolivia.

Finalmente, las précticas inclusivas en la educacién se encuentran mediadas
por la relacién entre los diferentes actores (familia, comunidad, maestros),
con procedimientos, experiencias y proyectos que permitan sensibilizar
y fortalecer los valores socio comunitarios dirigidos al cumplimiento
de los derechos de los nifios y nifias y adolescentes con discapacidad,

(Organizacién Mundial de la Salud, 2012).

Por lo cual, se vio como necesario sensibilizar sobre las vivencias precarias
de las personas con discapacidades a través de la recopilacién de historias de
vida que reflejen el cotidiano vivir y como la familia, escuela y comunidad
dieron o no respuesta las necesidades especiales.

Referentes conceptuales

En el proceso histérico de la Educacién Especial se observan y diferencian
etapas y avances, primero en la atencién, luego en la integracién hasta
a inclusién educativa de las personas con discapacidad, sin embargo, los
la incl ducativa de | d dad bargo, 1

procesos histdricos se pueden convertir en simples fechas y acontecimientos
que reflejan etapas de la historia. Por lo tanto, enfatizar parte de la
Historia de la Educacién Especial con “historias de vida” de personas
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con discapacidad permite sensibilizar y reflexionar sobre las carencias,
dificultades y situaciones de discriminacién que han vivido que no se
deben repetir.

Las referencias histéricas sefialan que en las sociedades primitivas donde la
finalidad era la sobrevivencia, los sujetos debian tener todas las capacidades
intactas y suficientes, de ahi que la eliminacién de las personas con ciertas
discapacidades fue justificada y plenamente aceptada (Ministerio de
Educacién, 2013a).

A manera de resumen la siguiente Tabla N° 1, presenta la evolucién
histérica (Grau, 1994) de la Educacién Especial en el mundo, reconociendo
avances para la atencién de las personas con discapacidad, con las ventajas
y desventajas de las propuestas en dichos momentos:

Tabla Ne 1. Antecedentes histéricos de la Educacién Especial.

Etapa histérica | Perspectiva de la Ventajas Desventajas
atencion
Prehistoria Pesimismo y Ninguna Todas
negativismo:
- Infanticidio.
- rechazo, repulsion.
- mendicidad, miseria.
Instituciones Asistencial y - Proteccion - Sobreproteccion,
caritativo: como enfermos. trato infantil.
- Intentos de - Infraestructura - Programacion
rehabilitacion. relativamente estricta de lo
- Cubren necesidades | adecuada. cotidiano.
vitales. - Tratamiento - Ninguna decision
- Discapacidades médico. personal.
heterogéneas.
- Deber religioso.
- Enfermedad
curacion.
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- Organizacioén de
padres.

- Concientizacion de
la comunidad.

- Atencion desde
la psicologia,
pedagogia 'y
medicina.

- Ensefianza
para la vida,
académica,
social y
ocupacional.

Educacion Educacional y - Infraestructura - Etiquetaje del
Especial especializada: adecuada. discapacitado.
- Individualizacion de |- Material - Frustracion ante
la ensefianza. apropiado. el rechazo.
- Clasificacion de |- Profesionales - Dificultades en
por capacidades. especializados. la comunicacion
- Grupos - Enseflanza de familiar y social.
homogéneos. acuerdo al ritmo |- Una sociedad
- Escuela para de aprendizaje. que margina.
cada discapacidad. - Deshumanizacion.
Normalizacion | Desarrollo de - Integracion - Infraestructura
aptitudes y vida educativa. inadecuada en
normal: - Legislacion la escuela regular.
- Todos aprenden. educativa - Dificultades en
- Declaracion de reconoce la la aceptacion de la
los derechos. integracion. sociedad.

- Pocos
maestros formados
para atender la
discapacidad.

De esta manera se puede identificar (Tabla No. 1) como en cada etapa la

Fuente: Extraido de Callisaya, (2015).

vivencia de las personas con discapacidad estuvo mediada por desventajas,

carencias, discriminacién y violencia.

Respecto a los procesos de sensibilizacién, estos son pasos importantes para

iniciar y llegar a la Inclusién Educativa de estudiantes con discapacidades.

Generalmente los textos diddcticos proponen a modo de reflexién y
sensibilizacién historias de vida de diferentes personajes y situaciones que

llevan a vivenciar de manera empdtica las dificultades, circunstancias,

experiencias que se ilustran las mismas.

En (Ministerio de Educacién, 2013a p. 13) se explica: “El nuevo enfoque
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de la Educacién Inclusiva en el Sistema Educativo Plurinacional tiene por
propésito atender la diversidad y responder a las necesidades educativas
de todas las personas y de todas y todos los estudiantes de la comunidad,
con respecto y reconocimiento de sus necesidades, sus potencialidades,
sus caracteristicas, sus ritmos, sus estilos y sus expectativas de aprendizaje,
sin discriminacién.” Donde definen la educacién inclusiva como: “...un
enfoque integral fundamental en el ejercicio del derecho a la educacién
para todos y todas, en igualdad de oportunidades y en equiparacién de
condiciones, que atiende de forma holistica a la diversidad de personas y
de estudiantes en comunidad y sin discriminacién.” Y que contempla los
siguientes principios:

- Atencién a la diversidad

- Igual de oportunidades

- Equiparacién de condiciones

- Educacién oportuna y pertinente

Finalmente, entre las estrategias para la Educacién Especial que promueven
la educacién inclusiva se encuentra, (Ministerio de Educacién, 20123):

- Estrategias de sensibilizacién y de formacién
- Estrategias de accesibilidad y de permanencia
- Estrategias de seguimiento, evaluacién e investigacion.

Metodologia

La investigacion esta propuesta desde el enfoque cualitativo utilizando el
disefio narrativo (Salgado, 2007), para explorar las diferentes vivencias de
personas (que fueron nifios/nifnas, adolescentes, adultos) con discapacidad
desde la década de los anos 20 (1920 en adelante) y coémo accedieron o no
a la educacién, a la convivencia en familia, a la vida en sociedad, al trabajo,
etc., en suma, los relatos, narraciones para preservar los conocimientos de
eventos histéricos. Los recopiladores de historias de vida de personas con
discapacidad han entrevistado a las personas mds longevas en el entorno
familiar (abuelos, abuelas) o de su comunidad préxima. Para ello se elaboré
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una gufa de entrevista con la siguiente estructura:

- Conocimiento de alguna persona con discapacidad en alguna etapa
de su vida.

- Descripcién de la persona con discapacidad, siguiendo el ciclo vital y
evolutivo; infancia, edad escolar, adolescencia, juventud y vida adulta.

- Atencién de las necesidades especiales en salud, acceso en la vida
cotidiana, etc.

- Descripcién del relacionamiento de la persona con discapacidad con
su entorno familiar, social comunitario, educativo, etc.

Una vez recopiladas y transcritas las historias de vida de las personas con
discapacidad, se identificaron aspectos comunes en la vivencia del padre
y madre, la atencidon en salud y educacidn, la vivencia en la infancia,
adolescencia y adultez, la participacién o no de la comunidad, para
finalmente imaginar y/o recrear alguna de las historias de vida.

Resultados y Discusién

Las historias de vida recopiladas abarcan desde el ano 1927 hasta antes
del 2010, en total se han compilado 39 historias de vida a través de las
entrevistas con los abuelos, abuelas y otras personas de la comunidad
(Ia eleccién de los participantes fuer por conveniencia), entre las cuales
se hallan algunas situaciones en comuin, muchas de ellas mediadas por la
discriminacién y la exclusién como se hace referencia en (Ministerio de
Educacién, 2012b), las siguientes lineas muestran algunas situaciones en
comun identificadas en las historias de vida:

- La aparicién de las discapacidades en los nifios y nifnas fueron
atribuidas a creencias relacionadas con brujerfas, comportamiento
inmoral, o maldiciones.

- Las principales causas de la aparicién de las discapacidades fueron
accidentes, enfermedades y falta a atencién médica. Y otras prevenibles
como como se refiere en (Ministerio de Educacién, 2012b).

- Cuando la discapacidad aparecié en la infancia generalmente el padre
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y madre de familia reaccionaron con rechazo, violencia, incluso el
abandono. En general el padre y la madre no estdn preparados
para asumir la responsabilidad de un nifo o nifa con discapacidad
(Ministerio de Educacién, 2012b).

- Muchas de las historias de vida compiladas se desarrollaron en el drea
rural.

- Las actividades que se les asignaban a los nifios, nifas y adolescente
con discapacidad estaban limitadas a labores domésticas.

- Resalta que a medida que la historia es reciente, los nifios y nifias con
discapacidad reciben mayor cuidado de la familia, atencién en salud
y educacién.

- En general los ninos y nifias que alguna vez asistieron a la escuela,
estos fueron “expulsados” por los y las profesoras.

Griéfico Ne 1. Ciclo vital de las personas con Discapacidad entre 1920 -

) (

sTrato infantil i

*Trabajo a cambio de
alimentacidn

#Subsistencia precaria
*Vida solitaria sin amigos

/-Rechazo %
discriminacién
sFalta de atencion a
necesidades
eMaltrato, violencia y
abandono

\ Adolescencia

s*Muerte en la vida
adulta

eSoledad y

mendicidad

*Trabajo para la
subsistencia

*Mendicidad
*Enfermedades crdnicas

) L

Fuente: Elaboracién propia
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El Grafico N° 1, sintetiza las coincidencias (regularidades) en el ciclo vital
de las personas con discapacidad que se han identificado en las historias
de vida recopiladas, es importante recalcar que existen algunas historias
de vida que hacen referencia a que las familias atendieron y respetaron al
miembro con discapacidad.

Las siguientes referencias textuales ejemplifican las dificultades que vivieron
las/los nifios, adolescentes y adultos con discapacidad (entre 1920 a 2010),
a través de las historias de vida recopiladas:

- Infancia; “El nifio vivié todo un calvario al recibir tantos ataques,
le fue creciendo un bulto en la espalda como carne viciosa que le
incomodaba mucho. Sin poder hacer nada por la indiferencia de sus
padres y hermanos. No tuvo oportunidad de entrar a la escuela porque
en su casa no era bien visto, pensaban que no aprenderia nada, en
realidad su familia lo tomaba como una carga y estaba abandonado”.
Abuela de 75 anos.

- Adolescencia; “...en la adolescencia se mostraba agresiva y golpeaba a
las muchachas de su edad, sin embargo, con su abuelo era protectora.
Su habilidad era de cuidar al ganado y cocinar todos los dias. Pese a
las tareas que realizaba era castigada por sus padres con garrotes por
cualquier situacién”. Abuelo de 80 afios.

- Adultez; “Pablo, no tuvo la oportunidad de casarse, vivia con los
padres y ellos se alejaron de la comunidad, no participaban y la tltima
vez que lo vieron estaba sembrando papa, al ver a la vecina se escondié6
rdpidamente...” vecina de 75 afios.
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Grifico N°.2 El contexto familiar, educativo y social de las personas con
discapacidad entre 1920 - 2010

La COMUNIDAD
etiqueta a |a familia, los
aisla. Discrimina y actta

con vioencia.
Indiferencia.

La ESCUELA no acepta a los
NNA con discapacidad. Los y las
maestras no tienen
preparacion. Los y las
compaiieras los discriminan.
Los otros padres de familia los
y las rechazan.

La FAMILIA no logra
atender sus
necesidades. No
comprenden la
discapacidad.

Persona con
discapacidad

Fuente: Elaboracién propia

Como se observa en el grifico anterior, los nifos, nifas y adolescentes con
discapacidad vivian en entornos pocos sensibles, que no le permitian ejercer
sus derechos a la educacién y menos atender sus necesidades, esta situacién
evidencia el alto riesgo al que fueron sometidos en épocas pasadas. Las
condiciones escolares carecian de igualdad de condiciones y los requisitos
solicitados no permitian el ingreso, menos la permanencia, (Ministerio de

Educacién, 2013b).

Estas historias de vida fueron socializadas, momento en el cudl los y
las participantes (recopiladores de las historias de vida) de la carrera de
Educacién identificaron el avance en cuanto a la Educacién Inclusiva,
a referencia del (Ministerio de Educacién 20122), promueve el ejercicio
del derecho a la educacién de las y los estudiantes con discapacidad, con
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pertinencia y oportunidad, en igualdad y equiparacién de condiciones,
cambiando la realidad (en alguna medida) de ninos, nifias y adolescentes
con discapacidades.

Conclusiones

La recopilacién de historias de vida fue de utilidad para ilustrar las diferentes
etapas de la Educacién Especial, dichas historias les dieron un rostro y una
experiencia a las pocas o nulas oportunidades para vivir en familia, asistir
a la escuela, desarrollarse en la comunidad que tuvieron los y las nifas,
adolescentes y adultos con discapacidad entre 1920 y 2010.

Por otra parte, las historias de vida ejemplifican caracteristicas comunes y
creencias erréneas sobre las causas de las discapacidades que mantuvieron
la discriminacidn, el rechazo y hasta la violencia en las familias, las escuelas
y en las comunidades hacia los nifos, nifias, adolescentes y personas con

alguna discapacidad.

Finalmente, estas historias de vida, son ttiles a la hora de desarrollar
estrategias de sensibilizacién cuando se inicia la capacitacién y/o
formacién de los profesionales en Educacién y en otros dmbitos, de esta
manera puede ayudar a reflexionar respecto al avance de los Derechos, la
Educacién Inclusiva y la empatia para atender las necesidades y adecuar
los procesos educativos a sus condiciones, la atencién y cuidado respecto
a la salud. Pero sobre todo para que ningtin nifio, nifa, adolescente o
persona con discapacidad sufra el abandono, violencia, discriminacién,
rechazo, soledad, y toda forma de violencia que vivieron las personas
con discapacidad de las historias de vida recopiladas en la evolucién de la
Educacién Especial.
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