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Introduccion

A pesar de la politica actual, que abiertamente ayuda a las personas con
discapacidad, nos encontramos aun con muchas personas que estan desinformadas sobre
el tema y que por alguna razon, sea miedo, disgusto, desinterés o simplemente confort,

lo evitan.

Con el trabajo presente me gustaria destacar la importancia de la literatura con
este tema, que de una forma no violenta y sobre todo segura, en las casas de los lectores,
sin que tengan que confrontarse directamente con la discapacidad, les acerca el mundo

de la discapacidad.

Muchas veces en el trabajo aparecera el término “persona con discapacidad®, es
la designacion mas actual que yo voy a respetar y repetir. Esta forma del etiquetaje
acentla el valor humano en primer lugar, porque hay que acordarse que cada uno es en
principio una persona, la cual luego puede ser portadora de la discapacidad; por eso

evitaré los términos discapacitado o minusvalido.

El motivo de esta investigacion es conjugar las dos carreras que estudio:
Pedagogia y Filologia y asi poner en practica mi experiencia en el campo de la
discapacidad y el estudio de una obra literaria. El criterio decisivo en el proceso de
elegir las obras literarias fue el hecho de la presencia de un protagonista con alguna
discapacidad. En este sentido he elegido dos obras cuyos protagonistas padecen
paralisis cerebral infantil (PCI): La Piedra de Toque y Blanco sobre Negro. Quisiera
afiadir que aunque el tema es la discapacidad en la literatura espafiola, el autor de
Blanco sobre Negro, Rubén Gallego, no es un espafiol puro, si no de madre espafiola, de
padre venezolano y él mismo crecié en Rusia, con posterioridad veremos por qué. A
pesar de esto, creo que por su origen y por las circustancias entra en el marco de este

trabajo.

Existen muchas obras, como veremos, que tratan el tema de la discapacidad,
pero muy pocas investigaciones sobre estas obras, que directamente tratarian el tema de
la discapacidad como un tema principal para su trabajo. Esto también fue una de las
razones porque he decidido escribir sobre esta problematica.



Como las consecuencias de la discapacidad se manifiestan sobre todo en el
campo social el objetivo de este trabajo sera analizar las representaciones de la
discapacidad, es decir, como la literatura recoge y representa esta realidad social en
estas dos obras, siempre teniendo en cuenta el contexto histdrico y sociopélitico del
tiempo y la sociedad en la que se desarrolla la trama de cada obra. Para ello pretendo
responder a las siguientes preguntas: ¢Cuéles son las actitudes y reacciones del entorno
social hacia los protagonistas? ;Como se satisfacen las necesidades basicas de los

protagonistas?
¢ Qué pasos voy a seguir para contestar estas preguntas?

En la primera parte del trabajo me centraré en la literatura y la discapacidad, con
un enfoque especial a la PCI para acercar al lector los dos conceptos basicos de la tesis.
También enumeraré algunas obras cuyos autores son personas con discapacidad, luego
otras obras cuyos protagonistas son personas con discapacidad y al final personajes que

se han hecho famosos en otros campos Y tienen discapacidad.

En la segunda parte se analizaran las dos obras: haré un breve estudio de los
autores, luego describiré los personajes, me dedicaré a la caracterizacion del contexto

politico dentro y fuera de la obra.

En la Gltima parte responderé a las preguntas fundamentales de este trabajo,

destacando los puntos comunes y las diferencias de los protagonistas.

Muchas veces se dice que las personas con discapacidad tienen unas necesidades
especiales, pero veremos que las necesidades son iguales, solo que es mas dificil
satisfacerlas. Veremos como la literatura puede servir no solo como una fuente del

deleite estético, sino también como una poderosa portadora de valores.

"Esta claro que el Unico personaje de un libro es el lector. O por lo menos el
unico personaje real, y él es quien con su lectura va creando todos los otros personajes.
Todos los otros seres, sucesos, animales, cosas, teorias, ideas, lamparas y erratas”
(Umbral, 1981, p.106).



1 La literaturay la discapacidad

La discapacidad y la literatura; son palabras que abarcan, en su profundidad, a
dos mundos muy parecidos. El encuentro con ellos a menudo despierta en nosotros
preguntas éticas, nos causa impresiones estéticas, y de este modo puede que nos revele

algo sobre nosotros mismos.

A continuacion presentaré estos dos conceptos en el marco de su terminologia,
prestandole una atencion especial a la discapacidad fisica, concretamente a la PCI; y
también dedicaré un subcapitulo a aquellos autores que unieron la literatura y
discapacidad en una obra, teniéndo ellos, o sus protagonistas, alguna discapacidad.
También mencionaré algunos trabajos académicos con el tema de la literatura y la

discapacidad.

1.1 ;Queé es la literatura?

La palabra “literatura“ proviene de la palabra littera (letra) y en su etimologia
designa todo lo escrito (Corbineu-Hoffman, 2008). Es “arte de la expresion verbal®“ o
“conjunto de las producciones literarias de una nacion, de una época o de un
género. “! La literatura es una de las formas de adoptar la realidad. Es una forma de arte,

cuya esencia es estética y artistica (Stépanek, 1966).

La literatura es un término bastante universal pero no inequivoco. Haman (2003)
dice que el término literatura artistica puede ser visto como una estructura dindmica,
cuyos limites y ordenacion interna cambian con el tiempo, en el sentido de
estabilizacion (los limites son fijos, se diferencian los géneros literarios) vy

desestabilizacion (los limites se borran y los géneros se mezclan).

Para Eagleton la literatura tiene una forma de existir diferente que otras “cosas®;
constata que los juicios valorativos de la literatura, que la constituyen, varian durante la
historia y son estrechamente unidas a las ideologias sociales. Segun Eagleton,

intepretamos las obras literarias a través de nuestras representaciones mentales, y en ello

! Diccionario de la lengua espafiola. Real Academia Espafiola, 2016 (on-line, consultado el 9.2.2016).
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ve la intemporalidad de algunos libros. No es que cada generacion valore la misma
obra, sino que siempre valora algunos aspectos de ella, que no necesariamente son

idénticos para todas las épocas e individuos (Eaglton, 2010).

De la literatura también se ocupaban los formalistas rusos, que intentaban
encontrar y definir las particularidades que diferenciaran la literatura de otros textos
escritos. Jakobson crea el término poética, que tiene como fin el estudio de la literatura
como arte verbal. Reflexiona sobre la relacion significado-significante, que se
caracteriza por el predominio de una de las convenciones: simbolica, indicial o iconica;
y observa que en el lenguaje poetico prevalece la relacion en la que predomina el

iconismo.?

A partir de estas definiciones se podria decir que la literatura es un fendmeno
dinamico que consiste en un conjunto de textos artisticos, cuyo fin suele ser estético y
que se diferencia de un texto corriente por establecer una relacion especifica entre el

significante y el significado.

1.2 ¢Qué es la discapacidad?

La discapacidad consiste en la perturbacion de las actividades diarias,

incluyendo el cuidado personal, a causa de trastorno fisico o mental (Valenta, 2015).

“La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF) define la discapacidad como un término genérico que abarca deficiencias,
limitaciones de la actividad y restricciones a la participacion. Se entiende por
discapacidad la interaccion entre las personas que padecen alguna enfermedad (por
ejemplo, PCI, sindrome de Down y depresidn) y factores personales y ambientales (por
ejemplo, actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles y un apoyo

social limitado).

La discapacidad viene definida mas a menudo en el contexto de la persona que
la tiene, y respetando la terminologia actual hablaré de las personas con discapacidad,

2 KIRCHOF, Edgar Roberto. Literatura como lenguaje: el legado de Roman Jakobson, 2009. (on-line,
consultado el 7.2.2016).
% Discapacidad y Salud. Organizacion Mundial de la Salud , 2015 (on-line, consultado el 7.2.2016).
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no de discapacitados, con lo cual se quiere prevenir a la posible percepcion de esta
persona a traves de su discapacidad. Y entonces: “Las personas con discapacidad
incluyen aquellas que las tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, pueden impedir su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los
deméas.“* O “persona que no puede realizar ciertas actividades debido a la alteracion

de sus funciones intelectuales o fisicas. “®

“Alumno con discapacidad es aquel o aquella que presenta una deficiencia
fisica, motriz, intelectual, mental y/o sensorial (auditiva o visual), de naturaleza
permanente o temporal, que limita su capacidad para ejercer una o mas actividades de
la vida diaria, y puede ser agravada por el entorno econémico y social. Estos alumnos
o alumnas pueden o no presentar necesidades educativas especiales, dependiendo del

contexto y de la atencion educativa que se les brinde. “®

En el contexto de la discapacidad también hay que mencionar las necesidades
especiales educativas, que tienen aquellos nifios, alumnos y estudiantes con
discapacidad, que para la saturacion de sus posibilidades educativas necesitan unos
retoques en el ambito de la ensefianza. Sin embargo, las necesidades especiales no son
consecuencia de cada discapacidad, siempre hay que tomar en cuenta el caso individual

de cada persona (Valenta, 2015).

Entonces, la discapacidad consiste en la limitacion de alguna de las capacidades
de tal forma que influye negativamente en la integracion plena de esta persona a la
sociedad; la discapacidad, puede o no, desembocar en la necesidad de la regulacion de

las condiciones educativas, llamada necesidades especiales educativas.

4 Glosario de educacion especial. Sitio de Educacion Especial de la Secretaria de Educacion Publica,
2010 (on-line, consultado el 9.2.2016).
> Diccionario de la lengua espafiola. Real Academia Espafiola, 2016 (on-line, consultado el 9.2.2016).
6 Glosario de educaci6n especial. Sitio de Educacién Especial de la Secretaria de Educacién Publica,
2010 (on-line, consultado el 9.2.2016).
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1.2.1 La paralisis cerebral infantil (PCI)

Los protagonistas de ambas obras tratadas en este trabajo padecen esta
discapacidad. Para hacerse una idea mas concreta de como es, voy a describirla en los
parrafos siguientes. Hay que tener en cuenta que esta discapacidad, igual que otras, es
caracteristica por una enorme variedad de formas. En los parrafos siguientes intetaré

acercar lo elemental de la problematica al lector.

La PCI pertenece a la categoria de las discapacidades fisicas, que abarca a un
grupo heterogéneo de personas, cuyo rasgo comun es la limitacion del movimiento. Esta
limitacién afecta el lado cognitivo, emocional y social de la persona. Puede ser una
limitacién primaria, si es que se trata de un problema directamente unido al aparato
locomotor o de unas perturbaciones en el sistema nervioso central o periférico; o una
limitacion secundaria, cuando la causa de la discapacidad es diferente. En cada caso

influye en toda la personalidad del individuo (Valenta, 2015).

En la medicina, la PCI esta descrita como un grupo de trastornos permanentes
del desarrollo del movimiento y la postura, que causan la limitacion de actividad
causada por el deterioro no progresivo del cerebro del feto o infantil. Esta discapacidad
puede estar acompafiada por trastornos sensoriales, cognitivos, comunicativos, de

comportamiento o de epilepsia y otros problemas musculo-esqueléticos.’

La etiologia de esta discapacidad no estd muy clara, sin embargo las fuentes
cientificas ofrecen estas causas posibles: una infeccién de la madre durante el embarazo;
la incompatibilidad Rh; la escasez del oxigeno en el cerebro del bebé o dafios de la

cabeza durante el embarazo; la ictericia neonatal: los accidentes cerebrovasculares. 8

Existen varias formas de la paralisis que seran comentadas a continuacién. Una
descripcion clara y concisa de las formas de la PCI ofrece la web dedicada a la

discapacidad:®

7 Co je DMO. DMO, 2012 (on-line, consultado el 7.2.2016).

8 ZIVNY, Boris. Détska Mozkova Obrna (DMO) - zékladni informace pro nemocné a rodi¢e déti s DMO.
DMO klinika (The International Cerebral Palsy Clinic) NeuroCentra Praha, 2007 (on-line, consultado el
7.2.2016).

9 ZIVNY, Boris. Détska Mozkova Obrna (DMO) - zakladni informace pro nemocné a rodi¢e déti s DMO.
DMO klinika (The International Cerebral Palsy Clinic) NeuroCentra Praha, 2007 (on-line, consultado el
7.2.2016).
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La forma espéstica es la més corriente, es el caso de 70% hasta 80% de personas
con la PCI. Los musculos de las personas con esta discapacidad estan rigidos en las
partes afectadas y contraidos de forma permanente (espasticos). Dependiendo del grado
de movilidad, hablamos de la paresia (debilitamiento) y de la plegia (paralisis), de ahi
la terminologia: diparesia / diplejia espéstica (afectadas las dos extremidades
inferiores); hemiparesia / hemiplejia espéstica (estan afectadas las extremidades de un
lado de cuerpo); triparesia / triplegia (afectadas las dos extremidades inferiores y una
superior); cuadriparesia / cuadriplejia / teraparesia (afectadas las cuatro extremidades).
Si estan espasticas las dos extremidades inferiores, pueden desviarse hacia dentro y al
caminar se cruzan las rodillas; hay que afiadir que no siempre las personas afectadas
pueden andar, pero cuando si, la forma de andar es muy torpe y dificil, sus piernas son
rigidas y al andar se rozan mutuamente. Esto crea una imagen caracteristica del andar,

Ilamada marcha en tijera.

PCI disquinética o atetoide se caracteriza por unos movimientos involuntarios
lentos. Estos movimientos anormales suelen afectar a las manos, los pies o todas las
extremidades. En algunos casos, los muasculos afectados de la cara y la lengua pueden
causar muecas 0 que estas personas chasqueen. Estos movimientos involuntarios a
menudos se intensifican en el caso de estrés emocional y desaparecen durante el suefio.
Pueden aparecer problemas con la coordinacién muscular necesaria para hablar

(dysartria). Este tipo de la paralisis afecta a 10%-20% de los paraliticos.

PCI atéxica es la forma poco comln de la paralisis. Afecta principalmente a la
percepcion del equilibrio y la sensibilidad profunda (propiocepcion). Los afectados a
menudo tienen una coordinacion muscular mala, su forma de andar es inestable, con
pies muy separados. Los problemas vienen al intentar a hacer un movimiento preciso y
rapido, por ejemplo al escribir algo o al abrochar con botones la ropa. También puede
aparecer el denominado temblor intencional, que consiste en temblor que se produce
durante un movimiento voluntario, cuando por ejemplo la persona quiere coger un libro
y la mano, al acercarse al objeto, empieza a temblar. Esta forma abarca a 5 — 10% de los

pacientes con PCI.

PCI mixta consiste en la combinacién de las formas anteriores. La mas comun es

la forma espastica con la atetoide.

13



En cuanto al tratamiento, debe ser integral y centrado en la influencia positiva de
la manifestacion y la gravedad de los sintomas y las complicaciones posibles de la
enfermedad. El objetivo final es mejorar la movilidad del nifio y hacerle independiente
de los demés en la vida. El tratamiento psicolégico forma una parte necesaria de la
atencion integral, el objetivo méas importante es minimalizar las consecuencias de la
discapacidad en todos los &mbitos. El psicélogo ayuda a diagnosticar al nifio y también
a menudo ayuda a los padres a superar las dificultades relacionadas con la discapacidad

de su hijo.1°

La PCI es una discapacidad grave innata con etiologia diversa que consiste en la
afectacion del aparato locomotor del hombre en grados diferentes que se concretizan en
formas diferentes de la discapacidad. Es importante el tratamiento integral y la
participacion activa de la familia en la rehabilitacién. Un gran papel ocupa también el

apoyo psicoldgico ofrecido a la persona afectada y a la familia.

1.3 La discapacidad en la literatura

Investigando el tema me he encontrado con tres formas de la aparicion de la
relacion literatura y discapacidad: primero, se trata de aquellas obras cuyos
protagonistas tienen alguna discapacidad; segundo, son autores con una discapacidad
que escriben las obras; y, tercero, son unas investigaciones en torno a este tema, es
decir, son articulos y tratados cientificos y populares sobre los primeros dos puntos

mencionados, a este grupo caeria este trabajo también.

En este subcapitulo presentaré los autores y los libros que de alguna forma se
relacionan con la discapacidad, también mencionaré algunos personajes con
discapacidad que sobresalen en otros campos y al finalmente enumeraré algunas

investigaciones que tratan el tema.

Una recoleccion bastante completa de las obras cuyos protagonistas son
personas con cualquier discapacidad esta publicada en la web.!! Me ha servido de guia

antes de empezar a escribir este trabajo y el libro Blanco sobre Negro fue elegido a base

10 psychologie. DMO, 2012 (on-line, consultado el 7.2.2016).
11 porras Navalon, Maria del Pilar, Verdugo Alonso a Miguel Angel. Literatura y discapacidad. Servicio
de informacion sobre discapacidad , 2003 (on-line, consultado el 7.10.2016).
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de ella. En la pagina enumeran una enorme cantidad de titulos de la literatura de
autores espafoles y extranjeros traducidos al espafiol y destinada a todas las edades,
aqui algunos ejemplos: Soy Julia, tratando el tema de la disencefalia de Antonio
Marinez; Miriam con tema de ceguera de Ramon Hernandez; El nifio que vivia en las
estrellas, historia de un nifio autista de Jordi Sierra y Fabra; Voy a vivir, sobre un chico
de 17 afios que se queda parapléjico por un accidente, de Andy Ticker; Flores para
Algernon sobre un chico con discapacidad mental, de Daniel Keyes; etc. Para ver la lista

completa recomiendo visitar la web.

El Centro Internacional del Libro Infantil y Juvenil de la Fundacién Germén
Sanchez Ruipérez, la Fundacion CNSE para la supresion de las barreras de
comunicacion y el Servicio de Asuntos Sociales de la Universidad de Salamanca
presentan un folleto online llamado La discapacidad en la literatura infantil y juvenil,
donde podemos encontrar libros destinados a los jovenes que tratan la tématica de la

discapacidad.*?

También hay algunas obras clasicas, donde nos encontramos con personajes con
discapacidad: el ciego de Lazarillo de Tormes; el tema de la ceguera también aparece en
los personajes Pablo en Marianela y Almudena de Misericordia de Benito Peréz Galdds
0 en Eluctos en Flor de Santidad y Max Estrella en Luces de Bohemia de Valle-Inclan;

y una obra méas actual, Ensayo sobre la ceguera del Nobel José Saramago.*3

En el marco discapacidad-literatura se pueden destacar sobre todo a los
escritores: Teresa de Cartagena sorda; el poeta y pintor Christy Brown sufria la PCI;
Miguel de Cervantes y Saveedraa se quedd manco; Hellen Keller sorda y ciega; los

escritores Homero o Jorge Luis Borges se quedaron ciegos.'*

También se pueden mencionar algunos personajes famosos que a pesar de la
discapacidad lograron tener éxitos en campos diferentes: el compositor Ludwig van
Beethoven era sordo; el pintor Vincent van Gogh sufria la depresion; la pintora Frida

Cahlo tenia polio; el pintor sordo Francisco Goya; la deportista ciega Marla Runyan; el

12 a discapacidad en la literatura Infantil y Juvenil. Fundacién German Sanchez Ruipérez, 2007. (on-
line, consultado el 21.2.2016).

3 PENAS, Esther. La diferencia como valor literario. Comité espafiol de representantes de personas con
discapacidad, 2003 (on-line, consultado el 21.2.2016).

14 Escritores discapacitados: ¢por suerte o por desgracia? Literalmentehoy, 2012 (on-line, consultado el
13.1.2016); Vidas Ejemplares. Famosos con Discapacidad. 20minutos, 2009 (on-line, consultado el
13.1.2016).
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pintor Henri de Toulouse-Lautrec con osteoporosis acroosteolitica; el musico Stevie
Wonder ciego; cientificos Stephen Hawking con Esclerosis Lateral Amiotréfica y John

Nash con esquizofrenia.™®

Trabajos académicos que trataron el tema de la discapacidad en la literatura son
por ejemplo: la tesis de Rostislav Kukol llamada Obraz postizeného hrdiny v literature
pro déti a mladez; Luis Celero Alvarez con el articulo llamado Literatura y
Discapacidad; Handicap vV literature pro déti a mladez de Veronika Némcova;
Significacion de la discapacidad en la literatura infantil clasica: Una perspectiva desde

la corporeidad de Elena Rosa Leal Mendivelso.

Como vemos, el hecho de ser una persona con discapacidad y con talento no es
una cosa tan excepcional, como podria parecer. En este capitulo he mencionado solo

algunos de los personajes cuyas obras han dejado una huella en la cultura mundial.

15 Escritores discapacitados: ¢por suerte o por desgracia? Literalmentehoy, 2012 (on-line, consultado el
13.1.2016); Vidas Ejemplares. Famosos con Discapacidad. 20minutos, 2009 (on-line, consultado el
13.1.2016).
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2 Blanco sobre Negro

2.1 Rubén Gallego

El autor, Rubén Gallego, nacié en Moscu en 1968 en el hospital elitista del
Kremlin de MoscU, destinado a personas de alcurnia del régimen comunista. Al nacer
murié su gemelo, que tenia la espina bifida. La madre de Rubén, Aurora Gallego
Rodriguez era la hija del lider comunista espafiol y veterano del Ejército Rojo, Ignacio
Gallego. El padre de Rubén era un ex guerrillero comunista con origen venezolano.
Rubén naci6 con la PCI y solo podia mover un dedo. Con un afio y medio de edad,
Rubén fue “robado* a su madre para unas supuestas pruebas, pero después le dijeron a
la madre que Rubén habia muerto. Entonces Rubén fue colocado en una institucion para
hijos enfermos irrecuperables de lideres comunistas. Y asi crecid en orfanatos y asilos
de ancianos, sin saber nada de su origen. En el afio 1990, Rubén por fin logro escaparse
y en 2001 se encontr6 con su madre en Praga. Luego se mudd a Espafia, donde se
licencié en Derecho e Informatica. Se caso tres veces y tiene dos hijas. Se ha hecho

escritor y periodista, escribié otro libro autobiografico llamado Ajedrez.®

Como Blanco sobre Negro es una obra autobiografica, la descripcién de la vida
del autor y del protagonista de la obra coinciden en todo. Rubén no siente rencor hacia
su abuelo, aungue parece que fue por su culpa que se quedd en las instituciones
aquellas. En muchos momentos de la obra e incluso en algunas entrevistas destaca la
importancia de la literatura para él: “He sido un huérfano en un pais pobre, pero habia

literatura y ésa fue mi gran suerte. “’

Quién quiera conocer al autor de una forma mas auténtica y viva, que acuda al
apéndice donde estd disponible un fragmento de una entrevista con él. Esta y otras
entrevistas realizadas con Rubén se datan sobre el afio 2003, 2004, cuando fue
publicado su primer libro: Blanco sobre Negro.!® Entonces vivia en Espafia, luego en
Alemania y Estados Unidos. Segun la informacion obtenida a través del facebook,

parece que el domicilio actual del autor es en Israel.

16 FEDOTOVA, Tatiana. Un espafiol en orfanatos soviéticos: se bautizé porque «las nifieras buenas eran
creyentes todas». Religion en libertad, 2012 (on-line, consultado el 20.11.2015).

17 Rubén Gallego: «;Por qué cambiar de apellido? Que lo cambien los politicos en sus tumbas». ABC tu
diario en espafiol, 2005 (on-line, consultado el 20.11.2015).

18 Encuentros digitales: Rubén Gallego. EImundo, 2003 (on-line, consultado el 20.11.2015).
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2.2 Resumen de la obra

El protagonista y a la vez el autor de la obra es Rubén Gallego. Se trata de un
relato autobiografico formado por cuarenta capitulos que estan vinculados entre si de
una forma mas o menos libre, unidos por el protagonista. Son unos fragmentos de su
vida institucional (orfanatos, casas de nifios y asilos de ancianos) en la Unién Soviética,
luego Rusia, durante los afios 1968 — 1990. Al protagonista mismo le caracterizaré en

un capitulo aparte.

Como se trata de un conjunto de retratos de su vida y no de una narracion
continua, considero innecesario describir el contenido de cada de esos capitulos. Sin

embargo, intentaré destacar las caracteristicas principales de este contenido.

Hay capitulos que son diferentes de alguna manera: el capitulo inicial; el

capitulo llamado Negro y el Epilogo escrito por la madre de Rubén.

En el capitulo inicial Rubén dice, que su libro es una historia real, siempre que
tengamos en cuenta el punto de vista subjetivo y personal del autor. Explica la intencion
de su libro, no quiere escribir de lo malo; dice que escribe sobre la fuerza espiritual y
fisica, sobre el bien, sobre la victoria, la dicha y el amor. Es interesante porque a veces
el libro parece muy depresivo y oscuro, con todas las historias terribles que el personaje

vivio, no es facil ver la intencion positiva del autor.

Los capitulos que siguen forman la parte principal de la narracion. Los dividiria
basicamente en dos partes: una, cuando Rubén cuenta las experiencias que habia vivido
por los orfanatos y hospitales determinados para los nifios; y otra, la que constituyen las
historias de cuando Rubén habia vivido en un asilo de ancianos. El autor describe las
condiciones en las que vivia, como le trataba la gente que le cuidaba, como comia,
como lo movian. Comenta las relaciones con los demas nifios, con los que compartia la
habitacion. No es una narracién objetiva de todo lo que le paso, es contar y destacar

detalles que se le quedaron en la mente, acontecimientos pequefios que el sintié grandes.

El capitulo Negro es interesante, porque habla de ese color que en la cultura
cristiana tiene connotaciones negativas. Para el autor es un color positivo. Negro, para
él, es “el color de la lucha y de la esperanza, color del cielo nocturno, el fondo preciso

y seguro de los suefios, de las pausas temporales entre los blancos intervalos
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infinitamente largos que engendran las impotencias del cuerpo. El color de las
quimeras y de los cuentos, el color del mundo interior de los ojos cerrados. El color de
la libertad, el color que yo elegi para mi silla de ruedas eléctrica“ (p.178). Mientras, el
blanco no le gusta, para él es “el color de la impotencia y de los condenados, el color
del techo del hospital y de las sdbanas blancas. Es la atencién y los cuidados
garantizados, la calma y la nada. La nada inacabable de la vida hospitalaria“ (p.178).
El blanco es un nada, como dice, es la encarnacion de la falta enorme de estimulos que

él ha sufrido.

Por ultimo, en el epilogo, la madre de Rubén, Aurora Gallego, resume el

contexto familiar, geogréfico y temporal de Rubén.

2.3 Los personajes

Narrador y personaje real se fusionan en el protagonista llamado Rubén. Es el
unico personaje de la obra; toda la realidad, incluso a otros personajes los percibimos a
través de los ojos de Rubén. Por eso los personajes secundarios o incluso terciarios
serén caracterizados a través del “filtro* del protagonista, con toda la subjetividad que
esta obra permite. Hay personajes que aparecen una vez y no salen mas, personajes que

en uno de los capitulos mueren y en otro aparecen de nuevo.

Voy a describir al protagonista y, como no hay personajes estables que estén
presentes durante toda la historia, destacaré aquellos personajes que considero
prototipicos y sobre todo convenientes para los fines de este trabajo. Hay que afiadir que
aunque en alguna parte agrupo mas personajes bajo una Unica unidad, siempre se intenta

hacer con respeto a la unicidad indiscutible de cada uno de ellos.

Rubén

El protagonista Rubén es el propio autor de la obra y su historia en el libro y la
real coinciden. Ya se ha hablado de él en el capitulo dedicado al autor, sin embargo, en

este capitulo describiré a Rubén tal y como se presenta en el marco del libro.
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Rubén sufre de PCI. Nacié en Rusia en 1968, durante el régimen comunista. Su
abuelo era el secretario general del Partido Comunista de Espafia en el exilio. Segun el
libro, los familiares “no presentables de los jerarcas comunistas solian ser colocados en
unos orfanatos secretos. Suponemos que por eso, a un afio y medio de edad, le quitaron

Rubén a su madre diciéndole que habia muerto.

Rubén, a pesar de su discapacidad fisica, es un nifio muy inteligente que tiene las
mismas necesidades que cualquier nifio del mundo. Las necesidades bésicas bioldgicas
son tan importantes como las psicoldgicas, y tienen que satisfacerse desde el principio
de la vida, si es que queremos que un nifio sea sano en su madurez. Rubén no vive con
su madre y durante su nifiez pasa por varios orfanatos y hospitales. En pocas paginas
cuenta como primero echaba de menos a su madre que continuamente no venia, luego
sofiaba con andar pero su estado fisico no se lo permitia, hasta que al final se di6 cuenta

de que lo Unico que le esperaba era la muerte.

Rubén habla sobre si mismo como de “un héroe sin querer®, se siente héroe por
ser discapacitado y abandonado. Desprecia al héroe como arquetipo, porque teniendo
brazos y piernas, siendo joven, guapo y fuerte se lucha muy fécil. Lee muchos libros y
envidia a Quasimodo, porque siendo feisimo por lo menos tenia piernas y también tenia
la catedral. Bendice a Pavel Korchagin, protagonista de un libro que después de luchar
se quedo paralitico y aun asi vivio y escribi6 libros. Korchagin es para él un ideal, es su
ejemplo. Rubén compara el libro con una bayoneta, dice que son armas que se

equivalen en la fuerza.

Rubén, como el mismo dice, categoriza el mundo en blanco y negro, o personas
malas o buenas, no hay nada intermedio para él. Esto podria ser resultado del fendmeno
llamado “splitting®, que es un mecanismo de defensa, que causa que las emociones
estdn organizadas solo en dos posiciones principales: en el amor y el odio. La
integracion de estos dos sentimientos podria causar una angustia y un miedo

insoportable.®

La madre de Rubén, como personaje, no sale en el libro fisicamente, aunque es
la autora del epilogo. La madre indirectamente tiene un papel fundamental en la vida de

Rubén, por no estar al lado de su hijo. Rubén explica que no es su culpa, que él le fue

19 KRIVKOVA, Elena. Hranicna porucha osobnosti diagnostické a terapeutické pristupy. Hradec
Kréalové: Psychiatricka klinika FN a LF UK. (on-line, consultado el 22.2.2016).
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quitado y le dijeron que €l habia muerto. No siente rencor hacia ella. Sofiaba con ella
muchas veces, con tener una madre. Ni sabia quien era, no conocia siquera sus propias
raices. Las raices que le revelarian algo sobre sus antepasados, sobre su propia
identidad. Sin conocer a su madre, no se conoce a si mismo, la madre se supone gque con
las reacciones le proporciona al hijo informaciones sobre su valor y sentido y asi forma
la base para el autoconcepto del hijo (Vagnerova, 2012). La madre de Rubén no esta, ni

esta otra persona que le cuide continuamente.

Rubén escuchaba a veces hablar a los adultos, que decian que su madre era “una
puta de mierda que lo habia abandonado®. Estas expresiones dichas ante un nifio son
para él simplemente verdades porque “quienes explicaban las cosas eran grandes y
fuertes, tenian razon en todo “ (p.20). “Yo escuchaba y me lo creia todo, como creen los
nifios de verdad, como quiza solo ellos son capaces de creer....Pues bien: lo de la puta
de mierda lo decian las nifieras con la misma naturalidad y simplicidad con que
hablaban de la lluvia o de la nieve* (p.21). Le hacian creer, que su madre era mala, y
entonces él entendio, como su hijo, que también era malo. A sus diez afios, dice, que
ley6 sobre los kamikazes: “Me imaginé un torpedo. Un torpedo pilotado repleto de
explosivos. Me imaginaba como me aproximaba muy despacio hasta el portaaviones
enemigo y como apretaba el boton rojo“ (p.22). Asi es como se sintid, sofiaba con su
muerte y afiade: “este ingenuo suefio infantil no me ha abandonado y puede ser que

nunca me abandone “(p.22).

Las relaciones que un nifio establece con su madre y padre son importantes para
adquirir la seguridad en la vida y para la integracion interna de la personalidad del nifio
(Matéjcek, 2008). En el caso de los nifios con discapacidad esta necesidad aun se
intensifica (Dolejsi, 1983). Rubén por lo menos vivié con su madre el primer afio de su
vida, que por los psicologos es considerado como el afio mas importante, aunque parece
que ese afio lo paso en el hospital. En general se considera que cuanto antes aparecen
unos contextos indeseables y cuantos mas haya, mas profundamente afectan la vida
futura del nifio. Rubén es discapacitado y abandonado, lo cual es doblemente

inmisecorde.

La madre entonces tiene un papel fundamental en la vida de Rubeén, igual que
todas las madres de cada uno de nosotros. El libro acaba con el epilogo escrito por ella,

donde ella describe su parte de historia y resume un poco. Dice que no tenia derechos a
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nada y que encima “ha cometido el crimen de haber dado luz a nifios no presentables
(p.181).

Los cuidadores

Rubén conocié a mucha gente durante sus estancias en varias instituciones, en
los capitulos describe algunas historias en concreto con personajes concretos, en otro

momento los describe mas en general.

Los maestros le contaban a Rubén las cosas sobre la vida fuera. Dice que
siempre mentian. “Hablaban sobre paises lejanos, sobre grandes escritores, decian que
la vida era maravillosa y que, si uno estudiaba mucho y obedecia a los mayores, iba a
encontrar su lugar en este mundo (p.20). Rubén salia muy poco, poque estaba
desventejado, por ser paralitico, no disfrut6 mucho de la vida cultural: “Me hablaban de
estrellas y de los continentes pero no me dejaban franquear la puerta del orfanato. Me
hablaban sobre la igualdad de las personas, pero solo llevaban al circo y al cine a

quienes podian andar ““ (p.20).

Las nifieras son divididas buenas y malas, dice que no lo puede evitar, que
categoriza mucho, y las buenas fueron pocas. Las nifieras buenas eran creyentes, aunque
la norma consistia en el ateismo e incluso estaba prohibido creer en Dios. Los maestros
no podian hablar de la religion con los nifios porque podrian ser hechados por eso. Para
Rubén, las nifieras eran todas siempre sinceras y no mentian. “Cuando te daban un
caramelo, a veces te decian: “Pobrecito, ojala te mueras pronto, asi dejaras de sufrir, y
nosotros tambien. O cuando acompafiaban a un difunto: “Gracias a Dios, el pobrecillo

ya ha dejado de sufrir “ (p.39).

Rubén recuerda a una enfermera que en un hospital le trajo por la noche un
bombon de chocolate y él se sintio feliz por un momento. También recuerda a una

nifiera a la que le di6 ganas de matarla.

No es posible caracterizar los personajes uno por uno, ni a todos como un
conjunto. lgual que en todas las épocas aparecen personas que a pesar del régimen
desfavorable de la época seguian siendo personas con el corazén en el lugar correcto y

se atrevian a arriesgar. Sin embargo, muchas de estas personas, sobre todo mujeres

22



sensibles, se derrumbaban bajo el peso de la impotencia causada por el agotamiento
laboral y la rigidez del régimen comunista.

Los companeros

Los chicos que no crecen en una familia carifiosa suelen tener los limites
aflojados. La familia es el primer grupo social, quien determina los limites fijos y
confiables de forma que el hijo no se pierda bajo el nimero enorme de posibilidades y
que obtuviera la sensacion de seguridad. Asi, en las instituciones educativas, los chicos
crean su propio mundo con sus propias leyes y reglas, a menudo muy atras de los

limites de un nifio pequefio.

Rubén habla de unas reglas que se formaron en el orfanato y que todos
respetaban: si le das algo a alguien recibes algo a cambio. Es como Rubén empez6 a
leer los libros, se los prestaba a cambio un compafiero suyo. Asi también se integr en
el grupo de “los golfos®, que lo empezaron a tratar bien. Rubén también describe el
ritual que se hacia a los novatos con PCI: cuando llegaba un chico asi, alguno de los
chicos se acercaba a él a escondidas le gritaba al oido; y si llevaba alguna bebida

caliente en las manos, mejor.

En uno de los orfanatos habia un grupo de chicos, al que llamaban los golfos. A
esos chicos el resto del orfanato les tenia mucho respeto, Rubén fue movido a la
habitacion de los golfos después de la muerte de uno de ellos: “Era la cama nimero
tres, la de la mala suerte. Antes de que llegara yo habian dormido en ella tres, y los tres

3

habian muerto. *

Uno de los golfos se llamaba Guenca. Guenca tenia 18 afios pero parecia 8, no
podia andar, “no crecia®“. Una vez le ayudd a una estudiante de pedagogia que iba de
practicas a ese orfanato, a resolver un ejercicio de matematicas y ella declaro: “Pero
¢como lo has hecho? Si no has mirado la libreta. jCon lo pequefio que eres!* (p.44)
Una muestra de un comportamiento quiza natural para muchos, pero que comprueba la
existencia de unos prejuicios que la gente tiene ante las personas con discapacidad, y

sobre todo, ante la discapacidad fisica.
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Los chicos de aquel orfanato, siendo mayores de 15 afios seguian yendo a la
escuela, repitiendo los cursos, para que no les mandaran al asilo de ancianos. Hubieran
seguido a la facultad pero por ser no andantes, no los admitian. Un dia llegé al orfanato
la inspeccion de Moscu y se llevaron a todos los golfos mayores de 15 afios. Rubén en
aquellos tiempos tenia unos 10 afios. Luego se enterd de que en un mes, de los ocho
golfos murieron todos menos Guenka. “El asilo consistia en un conjunto de
barracones. Los ancianos y los minusvalidos se distribuian segin el grado de
minusvalia. Los nuestros se encontraban en un barracon aparte junto con los
terminales. A lo largo de las paredes se sucedian las camas de las que fluian los
orinales. Nadie se acercaba a ellos““ (p.46). Guenca murié poco después.

Sasha, un amigo de Rubén de otro orfanato, era el hijo de una mujer que
ocupaba un puesto importante en el mundo del comercio. La madre cuidaba mucho de
él, por ejemplo le mandaba paquetes llenos de comida al orfanato: “Aquel dia le
trajeron dos paquetes de golpe, de once kilos cada uno. Sasha se sentia especialmente
orgulloso por aquel peso....Una educadora le trajo los dos paquetes; llegé resollando
pesadamente y maldiciendo a aquellos padres que tanto querian a sus hijos“ (p.56).
Sasha aprovechaba de su posicion privilegiada en el orfanato: “Se arrastraba por el
pasillo y cantaba. Tenia una voz potente, se le oia de lejos. Saludaba en voz alta a las
nifieras o a los maestros con quienes cruzaba. El los llamaba el personal “ (p.55). Les
hablaba de tu a las nifieras: “TU Masha, a ver si me echas mas. Y a éste échale mas. ¢ Te
crees que porque no tenga padres y no hay nadie que lo defienda, ya no se le tiene que
dar ni de comer? “ (p.55) Para Rubén era algo incomprensible, tratarles de esta forma a
las nifieras, para ¢l eran “semidiosas®. Sasha comerciaba con las nifieras, pedia a su
madre articulos escasos de la época. La madre de Sasha conocid a Rubén, se dié cuenta
de su inteligencia e intentd adoptarlo sin éxito y sin que Rubén lo supiera, él se enterd
después de muchos afios. Sasha era un chico muy testarudo pero con sentido para la
justicia. Es notable aqui la importancia de que su madre le expresaba el amor que sentia
por él, cuidaba de €l de lejos y el lo sabia. Sin embargo, el propio Sasha, después de

afios le coment6 a Rubén, que seria mejor, que el orfanato no hubiera existido.

Rubén se queda en la habitacién en una cama en la que murieron tres personas,
luego llevan a sus comparieros mayores a un sitio donde mueren y parece que es lo que
le espera a él también. Es un futuro cerrado, completamente. Rubén dice que cambio

desde entonces, se pasaba los dias llorando y gritando.
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2.4 Contexto sociopolitico de la obra

El contexto sociopolitico forma una parte inseparable de la obra, porque Rubén,
siendo “un hijo del estado* depende de ¢l. Basicamente, la familia en la Union Soviética
fue una de las pocas maneras de como resistirse ante el régimen totalitario. Como
Rubén no tenia familia y tenia una discapacidad, era facilmente manipulable y
controlable por el estado y su régimen (Kabat, 2011). Entre otras cosas, €S necesario
conocer y comentar el contexto sociopolitico para la comparacion posterior de las dos

obras comentadas.

2.4.1 El comunismo

Definir a lo que se llama “el comunismo* es una tarea bastante complicada,
existen numerosos enfoques y opiniones. La Real Academia Espafiola define el
comunismo como “una doctrina que establece una organizacion social en que los
bienes son propiedad colectiva“ 0 “movimiento y sistemas politicos, desarrollados
desde el siglo XIX, basados en la lucha de clases y en la supresion de la propiedad

privada de los medios de produccion. “%°

Jindfich Kabat (2011) estd convencido de la imposibilidad de definir algo, que
realmente no ha existido. Kabat opina que la definicion del comunismo es dada por
nuestro caracter personal, por nuestros deseos y posturas, mas que por un reflejo de la
realidad. A continuacion defiende su opinion, diciendo que no es posible formar una
definicion del comunismo objetiva ni subjetiva, si es que nunca ha existido en la forma
que por fuera fingia ser. Afiade que toda la autopresentacion del comunismo esta basada
en mentiras y en fingir ser algo que no es, refiriéndose a la diferencia elemental entre
como funciond el comunismo en la realidad y como pretendio funcionar, segun la idea.
De esta forma llega a identificar el comunismo con la mentira que segun €l es posible de

definir solo partiendo de la verdad, la cual tiene un nimero infinito de definiciones.

Respecto a los fines del trabajo, se tratara de acercar un poco las ideas originales

del comunismo vy la realidad del comunismo ruso.

20 Diccionario de la lengua espafiola. Real Academia Espafiola, 2016 (on-line, consultado el 9.2.2016).
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Una gran parte de las obras que tratan las teorias del comunismo parten de las
ideas de Karl Heinrich Marx y Friedrich Engels; otra parte de las obras describe el
comunismo en la practica, el comunismo que se aleja mucho del pensamiento de los
filésofos mencionados. Estudiando los origenes de esta ideologia volvemos en el tiempo
hasta los siglos XVIII y XIX, a su precursor, socialismo utdpico, que es anterior al
Marxismo y que esté vinculado a nombres como Saint-Simon, Charles Fourier o Robert
Owen; aungue, realmente, las semillas de este pensamiento ya podemos encontrar en las
obras de Platon o Thomas More (Cabada, Kubat, 2004).

En su origen, el término comunismo designa sobre todo ideas y politica de los
partidos comunistas, inspiradas por los principios marxistas. Se trata de una vision
utopica de la sociedad futura, el propio Marx resume la teoria sobre el comunismo en
una Unica frase: Liquidacion de la propiedad privada (Heywood, 1992). La sociedad
comunista entonces consiste en una sociedad sin clases, en la que los medios de
produccion estan en la propiedad colectiva. Segin Dzilas (1977) el comunismo se basa
en la superioridad de la materia sobre el espiritu y la actualizacion permanente de la
realidad. Son ideas adoptadas de los fildsofos de la era anterior al comunismo; sin
embargo, estas ideas, van perdiendo su papel proporcionalmente al tiempo y duracién

del régimen comunista en la realidad.

2.4.2 El comunismo en Rusia

Los partidos comunistas que surgieron durante el siglo XX se basaron en las
ideas de Karl Marx y Engels. La imagen del comunismo de este siglo fue reflejada
sobre todo en la revolucidn rusa y sus consecuencias. El partido bolchevique, bajo el
liderazgo de Lenin, ha tomado el poder durante la revolucion en el afio 1917 y al afio
siguiente aceptd el nombre “el partido comunista”. Hasta los afios cincuenta, los
revolucionarios comunistas lograron una autoridad que respetaban los partidos
comunistas de todo el mundo; otros régimenes comunistas, como por ejemplo en China

0 en Cuba, se inspiraron y modelaron segun el ejemplo de la Unidn Soviética.

Dado que la historia tratada en este trabajo tiene lugar en Rusia desde los afios

60, es innecesario describir més detalladamente la evolucion del comunismo antes de
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esta época, para ello, los que estén interesados, pueden leer mas en en libro de Andrew
Heywood, Politické ideologie.

En los afios 60 China rompid las relaciones con Rusia y asi comenzaron a surgir
concepciones diferentes del socialismo. La Europa occidental empez6 a independizarse
del liderato ideologico de Moscu e inicid su propio camino eurocomunista. Rusia con
Breznév entr6 en una época de neostalinismo, un régimen totalitario comunista que se
establecid en el pais entre los afios 1964 - 1982. Por una parte: la invasion soviética en
Checoslovaquia en 1968, la persecucion de los disidentes y la restriccion de los
derechos humanos; por otra: el sometimento continuo a Mosclu y el hecho de
considerarse un partido revolucionario a pesar de la estabilidad politica y el crecimiento
econdmico que perjudicaba a esos partidos en las elecciones. Estos dos factores
causaron la disminucién de la lealtad de los paises de la Europa occidental hacia Moscu
(Heywoo0d,1992). Asi, Rusia se quedo aislada en su forma de existir totalitaria, mientras
el resto de Europa eurocomunista aceptaba el hecho de pasar, de forma paulatina y
tranquilamente, al socialismo. En el afio 1985 Gorbacov llegd al poder. Gorbacov
rechazaba la politica stalinista de Breznév y decidio realizar algunas reformas de
“destalinizacion®. Estas reformas de tipo “revoluciones desde arriba“ abrierion paso a lo
que ¢l llamaba “la democracia leninista®, encaminadas al logro de tres objetivos: la
perestroica, que se basaba en la reconstruccion de la economia soviética; la apertura,
que consistia en la discusion politica libre; y la democratizacion en el sentido de la
participacion mas amplia de la gente en la vida publica. Esta forma de gobernacion mas
humana, paraddjicamente, llevd la Union Soviética a la descomposicion inevitable. El
golpe de estado llegd en el afio 1991, cuando las revoluciones de arriba pasaron a ser
revoluciones populares y los estados empezaron a declarar la independecia (Heywood,
1992).

2.4.3 La situacioén social en Rusia durante el comunismo

El protagonista del libro Blanco y Negro, Rubén Gallego, habitaba varios tipos
de instituciones, sobre todo orfanatos pero también asilos de ancianos. Por eso, a
continuacion describiré algunas particularidades de la atencion institucional en Rusia de
la época. Utilizaré para ello la obra de Jindfich Kabat, llamada Psicologia del
comunismo que, es la que mas coincide con las experiencias de Rubén Gallego.
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La cultura del estado se refleja en la postura que adopta hacia los indefensos y
los viejos. Durante la época comunista, la gente que no podia trabajar pas6 a ser una
carga para el estado. La productividad era la prioridad del buen bolchevique y entonces
todos los que no fueron productivos, fueron centralizados en instituciones estatales. Para
la mayoria de la gente fue la residencia en un asilo de ancianos un horror causado por
una visién definitiva de la soledad sin cuidados. Los problemas fundamentales de estas

instituciones los menciona Kabat (2011):

1. Condiciones miserables para vivir. Los asilos se situaban en unos edificios
viejos, arruinados; ademas, hasta 12 personas llegaron a ocupar una sola
habitacion.

2. Escasez de trabajadores instruidos y dispuestos para este empleo. Faltaban
enfermeras y otros profesionales, asi que muchas veces no se proporcionaba
siquiera la atencion bésica a los clientes.

3. Falta de preocupacion por los clientes. El personal estaba muy mal pagado, con
lo cual la motivacion fue bastante baja, aunque algunas enfermeras trataban bien
a los clientes. Desgraciadamente hay casos de enfermeras que por varios
motivos se volvieron agresivas con los clientes.

4. La inexistencia de cualquier programa en el régimen diario. La vida ahi consistia
en unas esperas vacias, esperas a comer, esperas a dormir, sin estimulos

ningunos.

Cuando no hubo tiempo, el personal simplemente dejé de dar de comer y de
beber a aquellas personas, que tardaban mas en consumir. Asi que al final los pacientes
se morian de hambre y no a consecuencia de las enfermedades o la vejez. La percepcion
de la vejez como de una carga causo el sufrimiento paulatino de mucha gente vieja. El

valor de la vejez fue degradado igual que la dignidad humana.

Los discapacitados eran un grupo especial, no se podian designar publicamente
como una carga, como se hizo con la gente vieja; y por eso casi no se hablaba de ello. El
problema como si no existiera, y para lo que no existe, no hay dinero. Los nifios
ocupaban hasta cierta edad los orfanatos y cuando cumplieron los afios que estaban
determinados, automaticamente fueron movidos al asilo de ancianos, lo cual, para los

mas dependientes, significo casi lo mismo que para los viejos: la muerte.
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Se cerraban los ojos ante la realidad de tal forma, que hasta se lleg6 a ampliar la
idea de que en el occidente habia mas gente con discapacidad. Fue porque se veian en la
calle, mientras en Rusia la segregacion total causé la ausencia de la gente con

discapacidad en la vida comun.

Igual que la gente vieja, la gente con discapacidad sentia temor de estas
instituciones, de que la estancia ahi seria desagradable y que perderian su dignidad. El
hecho de entrar en una institucion asi muchas veces fue una solucion definitiva, lo cual
causaba un aislamiento permanente y una limitacion de la libertad. Las instituciones
mismas se encontraban en unos sitios marginados y en el caso de tener familia, fue muy
complicado mantener un contacto estable, que encima fue regulado por la

administracion.

Los orfanatos no solian contratar a gente con vocacion al trabajo de educador,
eran personas que no tenian otra posibilidad. La forma de educar se basaba en los
castigos frecuentes, a su vez, el educador venia a trabajar a un ambiente desagradable,
lo que le causaba mal humor. En desmedro de la disciplina se omitia del todo el amor, el
carifio, simplemente cualquier forma positiva de una relacion entre humanos. Asi los
nifios vivian muchas veces sensaciones de soledad, abandono, aislamiento; vivian en un
miedo permanente y con ansias. Se cultivaban la desconfianza hacia el humano y vivian
en una inseguridad continua. Hay que afadir, que estas sensaciones mencionadas son
algo que no causa directamente la institucion, sino el hecho de estar mucho tiempo sin
la persona primaria que cuide continuamente del nifio, sin la madre sobre todo; el
orfanato lo que hace es empeorar 0 mejorar la situacién personal del nifio. De las

necesidades de los nifios hablaré mas en la tercera parte de la tesis.

2.4.4 Manifestaciones del comunismo en la obra

Para hacerse una idea mas concreta de las influencias del régimen sobre la vida

de Rubén, aflado unas cuantas citas del libro:

“Estaba prohibido creer. Nos decian que Dios no existia. El atéismo era la

norma“(p.37).
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“Los andantes recibian mejor trato que nosotros. Eran personas. Después del
orfanato podian llegar a tener una profesion util para la sociedad, ser
contables, zapateros, costureras. Muchos de ellos recibian una buena
educacion, se abrian camino en la vida. Luego volvian al orfanato en
automoviles caros. Cuando llegaba uno de ellos, nos reunian en la sala grande
para que el ex alumno nos contara qué lugar ocupaba ahora en la sociedad. De
las historias que contaban siempre se deducia que aquellos hombres y mujeres
gordos siempre habian obedecido a los mayores, que habian sido buenos
alumnos y que habian conseguido todo gracias a su inteligencia y empefio “
(p.21).

“América. Era un pais que debiamos odiar. Esta era la costumbre. Debiamos
odiar todos los paises capitalistas, pero sobre todo América. En América vivian
los enemigos, los burgueses, gente que chupaba la sangre a la clase obrera. El
imperialismo americano preparaba bombas atomicas contra nosotros. Los
obreros en América pasaban hambre sin parar y se morian. Ante la embajada
de la Union Soviética en Estados Unidos se extendia como un torrente
interminable una cola de gente que queria cambiar de nacionalidad. Asi nos lo
ensefiaban y nosotros nos lo creiamos “ (p.48).

“Pues a los nueve afios me contaron que en América no habia minusvalidos.
Los mataban. A todos. Si en una familia nacia un minusvalido, el médico le
ponia al bebé una inyeccion mortal... ; Ahora comprendeis, nifios, la suerte que
habéis tenido al nacer en nuestro pais?A vosotros os dan clase, os dan de comer
y 0s curan gratis. Por eso debéis estudiar mucho y llegar a tener una profesion
atil “ (p.48).

“Un dia mas nuestra tutora nos da clase de formacion politica. Nos cuenta los
horrores de la vida occidental....Estoy completamente convencido de que la
mayoria de la gente en Norteamérica vive en la calle en cajas de carton, que
todos los norteamericanos sin excepcién construyen refugios antiaéreos, que el
pais estd sumido en una nueva crisis “ (p.67).

“Los chicos empezaron a llevar el pelo largo. De Moscu llegaron instrucciones
para luchar contra la epidemia. El pelo de los escolares no podia sobrepasar la
mitad de la oreja“ (p.77).

“En las clases de los pequefios casi todos escribian cartas. Las hojas con los

garabatos infantiles eran entregadas a la educadora, ésta corregia los errores
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gramaticales, introducia la carta en el sobre y la mandaba a casa. Todos sabian
que se debia escribir en las cartas. Todos escribian sobre las notas escolares,
sobre los entregados maestros y el espiritu de camaraderia que reinaba en la
clase..., Todos también sabian qué no se podia escribir. No se podian escribir
cosas malas, por ejemplo, estaba prohibido referirse a la comida...., Por las
cartas buenas los nifios recibian una felicitacion, por las malas, una

reprimenda. Las cartas especialmente malas se leian pablicamente en voz alta“
(p.80).

Se podria continuar con la lista de citas, pero la idea sigue siendo la misma.

Como dice Cabada (2004), la historia del comunismo es muy paradojica. Ahi,

donde el comunismo prometia crear el paraiso, cre6 un infierno.
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3 La piedra de toque

3.1 Montserrat del Amo

Montserrat del Amo nacié en Madrid en 1927, donde estudio en la facultad de
Filosofia y letras de la Universidad Complutense la literatura Hispanica. Se dedico a
escribir la literatura juvenil e infantil y trabajaba de profesora, sin embargo desde el afio
1986 empez6 a dedicarse plenamente a la creacion literaria. También estudio en la
Escuela Superior de Comercio el grado de Perito Mercantil. Aprendio el oficio de
cajista de imprenta. Gand varios premios por sus obras, entre ellas por ejemplo: el
Premio Complutense de Literatura Infantil y Juvenil en 1993 y el premio de la
Asociacion Espafiola de Teatro Infantil y Juvenil en 1970%! o el Premio Nacional de

Literatura Infantil y Juvenil en 1978.2

Varias fuentes coinciden en que Montserrat del Amo era una de las escritoras
mas significativas en el campo de la literatura infantil y juvenil. Por lo visto, de las
muchas obras que la autora publicd, dos tratan el tema de la discapacidad: Tres caminos

y La piedra del toque.

Para caracterizar mejor a la autora, en el apéndice se encuentran extractos
interesantes de dos entrevistas con Montserrat del Amo, igual que anteriormente con

Rubén Gallego. 23

Montserrat del Amo murié en febrero 2015 en Madrid.

21 Premios Nacionales de Literatura / Modalidad Literatura infantil y juvenil. Ministerio de Educacion,
Cultura y Deporte, 2015 (on-line, consultado el 26.2.2016).

22| a Biblioteca Regional de Madrid rinde homenaje a Montserrat del Amo. Ministerio de Educacion,
Cultura y Deporte, 2016 (on-line, consultado el 26.2.2016).

2 Entrevista a Montserrat del Amo. Asociacion de Profesionales de la Narracion Oral en Espafia, 2012
(on-line, consultado el 26.2.2016); ANDRICAIN, Sergio. Montserrat del Amo: "Puedo darme el lujo de
escribir lo que me dé la gana". Fundaciéon Cuatrogatos, literatura infantil y lectura, 2014 (on-line,
consultado el 26.2.2016).

32



3.2 Resumen de la obra

El libro empieza contando la historia de Carlos Alberto, un chico que sufre una
depresion tras la muerte de una amiga suya. Su madre decide acudir a un psiquiatra,
pero éste no esta presente y entonces al hijo le recibe su compariero Fernando, que es un
paralitico cerebral. Cuando la madre se entera de que a su hijo lo examinara una persona

con esta discapacidad, primero no se lo cree, luego lo rechaza.

En el segundo capitulo, Carlos Alberto explica con més detalle su problema y
decide acudir de nuevo a la consulta de Fernando y quiere saber cdmo ha sido su vida 'y

coémo ha llegado hasta el punto en el que esta.

Es entonces cuando comienza la historia de Fernando y del “primer afio de su
vida*® que es a la vez el tercer capitulo y el central capitulo del libro. Nos movemos al
tiempo de la juventud de Fernando, al momento en el que la madre de Fernando, Maria,
por Ulceras de estbmago, debe estar ingresada en un hospital por un tiempo. Fernando
en aquellos tiempos tenia siete afios, no podia moverse ni hablar, y no se sabia que seria
de él hasta que lo acogié una familia vecina de Maria. La familia consta de Carmen, la
madre; Fermin, el padre; Andrés y Pablo, los hijos. Son precisamente los hijos, sobre
todo Andrés, quienes empiezan a dedicarse mucho a Fernando, juegan con él, le hablan,
le miran... Carmen decide no seguir el tratamiento de pastillas con efecto sedante al que
Fernando solia someterse antes. Fernando empieza a mejorar poco a poco, hace
pequefios progresos en varias areas: sabe moverse un poco, sus gritos se transforman en
fonemas reconocibles, puede sonreir e incluso empieza a ir a la escuela. Es justo en el
momento cuando su madre vuelve y lo arrebata a la familia de Carmen. Todo eso es un
gran choque para todos, Maria tiene su vision de la situacion, rechaza la ayuda de todos
y vuelve a meter a Fernando en la cama con sus pastillas. Pero Fernando ya ha
descubierto el mundo de afuera y solo con las pastillas Maria logra calmarle un poco.
Aun asi, cada mafiana se oyen gritos de la casa de Maria. Una vez viene la directora de
la escuela donde Fernando cursaba su primer afio de estudios e intenta convencer a
Maria para que Fernando vuelva a las clases, lo alaba mucho. La madre lo rechaza
bruscamente, y entonces la directora va a saludar al nifio por lo menos. Se asusta mucho
cuando ve sus ufas rotas hasta la sangre de arrafiar la pared. Al final Fernando pudo

seguir en la escuela y gracias a eso también siguid hasta la universidad.
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Sigue el altimo capitulo en forma de continuacion del segundo, volvemos a la
consulta de Fernando que entonces acaba de contarle toda su historia a Carlos Alberto.

Le da las gracias y se va.

3.3 Los personajes

En este capitulo voy a caracterizar los personajes méas importantes. Hay un gran
namero de citas en el texto siguiente, pero la claridad, la precision, la sencillez y a la
vez la poeticidad de las expresiones exactas de la autora son las que mejor definen a los

personajes.

Fernando Méndez

Fernando es el protagonista que ha nacido con la PCI pero cuya inteligencia esta
por encima de los demas. Al principio, cuando su madre se queda en el hospital,
Fernando no sabe hablar ni moverse, solo produce unos gritos no identificables para los
demas. La madre de Fernando, confiando en que hace lo mejor para su hijo, lo aislaba
del mundo real. “Hasta entonces, el mundo habia sido para él un espacio en penumbra,
blando y tibio, rodeado por una sucesion de rayas verticales que tan solo unas manos
habiles, siempre las mismas, transponian para ofrecerle basicos cuidados* (p.69). A
través de la sinécdoque “unas manos habiles”, como pone en el texto, el narrador
destaca la madre siempre presente e hipercuidadosa. Fernando, con sus siete afios,
estaba totalmente retrasado, y no precisamente por su discapacidad, sino por una

enorme falta de estimulos.

La primera vez que se despierta es cuando esta con los hijos de Carmen. “De
pronto — él diria mas tarde << una mafiana >> -, una rafaga de luz procedente del otro
lado de las rayas verticales le alcanzé: la primera agresion que recibia. Antes, la
violenta luz ya le habia llegado algunas veces, obligandole a cerrar los ojos con un
grito. Al abrirlos de nuevo, ya nada le ofendia, pues las manos habiles se habian
apresurado a desviarlo, restableciendo la penumbra. Ahora tenia el sol clavado en las
pupilas“ (p.69). El sol y la luz estan aqui expresados como algo violento y agresivo; es

porque su madre lo mantenia en una penumbra permanente, fisica y psiquicamente, y él
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se acostumbrd. En el momento de quedarse sin su madre, sin “las manos habiles “, sin
las pastillas, no hay quien le salve. De repente es inevitable para él percibir la luz,
“tenia el sol clavado en las pupilas”, y las necesidades propias, “con la necesidad
aparecia el tiempo“. Ha salido de ese enorme estancamiento cronico, que le habia
creado su madre y “una sucesion de dolor y de placer habia sustituido a la anterior

rutina.

Fernando, sin su madre, no se sentia adivinado en sus carencias mas primarias,
lo que le obligaba a aprender a matizar sus gritos. Es un personaje cuyo comportamiento
estd determinado por la actitud de su madre: durante la estancia de su madre en el
hospital y posteriormente, en Alemania, Fernando avanza mucho; cuando ella vuelve,

ya no le deja avanzar.

Maria, la madre de Fernando

“Pues ¢qué piensa usted que a mi me mueve? Ese hijo es mi vida y mi tortura y
mi Unico pensamiento. No hay madre en el mundo que se haya sacrificado tanto como
yo por ese hijo. Clavada me tiene al lado de su cuna desde que nacié... " (p.179) Maria
es una mujer muy ocupada con su hijo al que quiere mucho pero percibe su enfermedad
como pura desgracia. Su marido, padre de Fernando, trabaja en Alemania y Maria se
queda sola a criar a su hijo. Le da vergiienza, no lo saca a la calle, para que otros no lo
vean y no puedan reirse de él. No ve las necesidades reales de su hijo, no es capaz de
aceptar que esta bien cuando esta libre. Maria le presta tanta atencion a su hijo que se
olvida de si misma, no tiene tiempo para relajarse hasta que la situacion se agudiza y la
tienen que ingresar en el hospital, por Ulceras de estdmago. Uno del pueblo comenta

acertadamente: “El estomago y los nervios parece que se enredan en lo mismo ”(p.32).

Es un prototipo de una madre hiperprotectora, muy frecuente en los casos de
nifos con discapacidad. En el libro me he fijado en algunas expresiones que me han
hecho notar aun mas este fénomeno, por ejemplo: “En cuanto estornuda el nifio, ya esta
pidiendo el nimero en el Ambulatorio “(p.33). La hiperproteccion entonces consiste en
un cuidado excesivo del hijo que como consecuencia pierde o no adquiere la capacidad
de resolver las situaciones y los problemas de la vida real. Esta proteccion exagerada

tiene el mismo efecto que la indiferencia de los padres: en la adultez aparecen
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problemas serios en la comunicacion en su entorno social. 2* Ya en la adolescencia es
complicado para estos nifios orientarse en las situaciones sociales, no se dan cuenta de
las consecuencias de su comportamiento; su pensamiento muchas veces esta
relacionado con unos sentimientos de vacio, aburrimiento y desesperacion. Intentan
escapar de un mundo asi, pero muchas veces eligen un camino incorrecto que se

manifiesta por ejemplo a través de unas tendencias autodestructivas.?®

Aplicando esta teoria a la relacion maternal Maria — Fernando, se hace méas
probable este riesgo. El necesita un apoyo especial y mas intenso que los demas,
parcialmente ya estd “handicapado” por el hecho de disponer de unas condiciones
diferentes para socializarse. Sin embargo su madre, Maria, no le ofrece los estimulos
suficientes a Fernando que él necesita y que él mismo, por su inmovilidad, no es capaz
de proporcionarse. Lo pone en un aislamiento y cualquier sefial de disgusto, que
Fernando expresa a través de gritos, lo amortigua con los calmantes. También esta
presente el problema de la conducta autodestructiva: Fernando, después de conocer el
mundo y sentirse libre, estd obligado a volver a la rutina de antes, siente una impotencia

enorme, arafa la pared, hasta que se rompe las ufias y le sale sangre de los dedos.

Entonces la madre es una encarnacion de la hiperproteccion, con lo bueno y lo
malo que lleva. Hay que destacar que ama a su hijo, pero es demasiado orgullosa y terca
para aceptar los consejos de los deméas y demasiado ciega para ver lo que Fernando

realmente necesita.

La familia que acoge a Fernando

Acogen a Fernando al principio, cuando todos le rechazan y le dejan abandonado
en el piso. Cuidan de él mientras Maria esté ingresada en el hospital; primero creen que
podran meter a Fernando en un asilo, pero se enteran de que es para mucho tiempo.
Encima el sitio donde estd Maria no esta abierto para las visitas, asi que Fernando se

queda en la casa de Carmen para mas tiempo.

2 STASTNY, Libor. Kriminalita déti a mladeze jako prostiedek obzivy, 2012 (on-line, consultado
22.2.2016).
25 STASTNY, Libor. Kriminalita déti a mladeze jako prostiedek obzivy, 2012 (on-line, consultado
22.2.2016).
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Carmen es una vecina de Maria que decide cuidar de Fernando hasta que su
madre se ponga bien. ES muy pensativa, su marido le reprocha a veces que es
demasiado blanda con los hijos. A principio no sabe si creer a su hijo Andrés todo lo
que dice sobre los supuestos progresos de Fernando, pero junto con Fermin estan

contentos de que su hijo se interese por Fernando y que quiera pasar el tiempo con él.

Fermin es el marido de Carmen, que también cuida de Fernando. Por un lado, se
aprovecha de la situacion y coge a Fernando a su tienda todos los dias porque se ha
fijado de que vende maés periodicos, cuando Fernando esta presente. Por otro lado, no le
hace dafio a nadie, ni a Fernando, haciendo eso. También me he fijado que en otras
situaciones defiende mucho a Fernando ante la gente. La relacion entre Carmen y su
marido Fermin es buena, lo comparten todo y hablan de todo lo que les preocupa. Una
relacién sana entre los padres forma la base necesaria para crear un ambiente estable, lo
cual es a la vez una condicion insustituible teniendo en cuenta las necesidades basicas

de los nifios caracterizadas por una necesidad de la seguridad y proteccion aumentada.

Andrés, el hijo mayor, es un nifio muy curioso y Fernando le cae muy bien. Le
quiere ensefiar a andar, jugar con él. A veces muestra tendencias de ver a Fernando
como una cosa o un animal, igual que a su gato Ming. En uno de los capitulos decide
llevar su gato a la escuela, para ensefiarlo a los compafieros. Estos no parecen muy
interesados y entonces Andrés encuentra una caja mas grande, en la cual mete a
Fernando y se lo lleva para presumir de él como de un juguete. Entonces llega un
momento de reacciones perplejas, pero también es un momento importante, porque es
cuando la directora de la escuela se entera de la existencia de Fernando y, delante de
todos, da a conocer que el préximo afio van a abrir una clase de la educacion especial.

Poco a poco Andrés acepta a Fernando como un humano y confia en su inteligencia.

Pablo, el hermano menor de Andrés, al principio pasa un poco mal la presencia
de Fernando. No se lleva muy bien con su hermano, pero a la vez le hecha de menos,
quiere que su hermano le preste mas atencion y que lo trate bien. Me da la sensacion de
qgue Pablo se siente frustrado y un poco celoso de Fernando. También percibe a
Fernando como a un animal, me he dado cuenta en el momento en el que le pide a su

madre que se pueda quedar un pollito, que ella también se ha quedado a Fernandito.

Los hijos funcionan como un elemento casi curativo en el libro, representan el

mundo de la inocencia pura, de la sencillez y de las intenciones ingenuas. La autora ha
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sabido destacar esos detalles significativos con una naturalidad increible: “ ... son
medicinas de Fernandito. Y yo que me creia que eran fichas! Esa roja vale para el
parchis, que se nos ha perdido una. ¢(Me la das? No, hijo, no son para jugar. ;Y se las
va a tragar todas Fernandito? Pues le va a salir un arco iris en la tripa“ (p.113). Una
frase muy sencilla pero de un mensaje muy sabio, un fendmeno muy propio de los
nifios. Gracias a los hijos, Fernando recibe muchos estimulos nuevos y por fin puede

desarrollarse y vivir.

La gente del mercado

Existen muchos tipos de reacciones que aparecen en la sociedad mayoritaria
hacia las personas con discapacidad: “Esque a nadie le gusta pasear por la calle
semejante vision. Hay que comprenderlo. Que la gente es muy imprudente, y se le
quedan parados, mirandolo, y hasta se atreven a preguntar qué le ocurre y si es de
nacimiento o si ha habido otros casos en la familia“ (p.35). La fascinacion por el
monstruo, la cual podemos observar en la cita previa, es una de las reacciones; hay que
decir que no se trata de un fenémeno exclusivamente humano, sino estd presente en el
mundo de los animales también (Blazek, Olmrova, 1985). Esta reaccion la podemos
dividir en varias fases: primero estamos indiferentes, luego nos fijamos y sentimos
mucha curiosidad por el monstruo y al final adoptamos una postura negativa. El
humano, a diferencia de los animales, tiene la posibilidad del regreso, por ejemplo a la
fase de la curiosidad (Blazek, Olmrova, 1985).

Esta curiosidad, y unas posturas méas bien negativas las podemos observar en la
obra. La gente que rodea a Maria representa el mundo de un cotilleo permanente y de la
hipocresia humana. Pero ante todo, este grupo de personajes representa uno de los
obstaculos principales en el camino hacia la socializacion de las personas con
discapacidad: los prejuicios. Cuando Maria se pone mala, le prometen entre todos que
van a cuidar de su angelito, pero luego nadie se hace cargo. Cuando Maria no se entera,
le ponen varios nombres despectivos a Fernando como: el hijo tonto, infeliz,

desgraciado, taradito, pobre, etc. Estos prejuicios a nivel profesional forman parte de
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los Ilamados errores en la percepcion social®®, o sesgos. ' De las reacciones de la
sociedad hablaré més en el capitulo 4.

Entonces aparecen personajes en el libro que mantienen unas actitudes nada
aconsejables en los casos de la gente con discapacidad y que incluso se consideran
indeseables en el trato humano en general, pero que son muy frecuentes. En el caso de
los personajes que he incluido en este subcapitulo , hablamos de una actitud negativa

gue no cambia, es permanente.

Javier

Es un estudiante que esta de practicas en la escuela donde van Andrés y Pablo vy,
posteriormente, Fernando. Javier quiere cambiar de escuela, porque considera su

practica, por la presencia de un paralitico, de menor valor.

No tiene conocimiento previo de los principios de la comunicacion con las
personas con discapacidad, representa a la gente laica, 1o que se refleja en las reacciones
suyas cuando se encuentra con un chico que tiene PCI: Javier tiene una intencién buena,
y cuando se le cae una cosa al suelo a este chico, él autbmaticamente la recoge y se la
da. Un momento después le ayuda a ese chico sentarse bien en el carro. Puede que eso
parezcan unos actos generosos, hasta naturales, sin embargo, Javier estd cometiendo un
error fundamental: impone su ayuda sin preguntar, no la ofrece. En el ambito de la
educacién especial existen unas reglas de comunicacion que se deberian respetar
justamente para prevenir las situaciones como ésta, cuando Javier esta subestimando al

chico.

En otro momento, Javier hace otra muestra de un comportamiento no deseado,
pero natural de la gente laica: cuando ve al chico con PCI en la escuela, supone que
viene ahi para ser objeto de una investigacion o para someterse a un tratamiento;
simplemente no es capaz de aceptar que a pesar de la apariencia de discapacitado, el

chico puede estudiar y ser independiente. Una amiga de Javier, Isabel, que representa el

26 STRNADOVA, Véra. Socialni vniméani (percepce). Knihovnicko-informacni zpravodaj U Nas, 2007
(on-line, consultado el 29.2.2016).
27 Autoinformes y respuestas sesgadas. Dr. Luis de Rivera, 1992 (on-line, consultado el 9.10.2015).
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mundo informado, revela que hasta pudiera enamorarse de ese chico y Javi se queda

muy sorprendido.

Javier, al principio, pertenece al mismo grupo que la gente del pueblo, estd
influido por unos prejuicios y estereotipos y por eso quiere pedir a su profesora que
acepte la solicitud para el cambio de la escuela, pero ella le cuenta unas cosas, que le

abren los o0jos y le hacen cambiar de opinion.

Profesora de la universidad

La profesora de Javier representa, igual que Isabel, el mundo profesional,
informado. Cuando Javier viene con su deseo de cambiar la escuela de practica, la
profesora le cuenta sus experiencias personales con la gente con discapacidad, gracias a
las que se hace evidente el progreso que ella misma ha experimentado. Al principio ella
misma ha vivido esos sentimientos de rechazo hacia un alumno discapacitado, cuando al
verlo ha pensado: “ ... deseando que ese muchacho fuera reintegrado al acolchado
limbo de los minusvalidos del que, por su bien, nunca deberia haber salido, sin darme
cuenta aln que yo, por su aspecto externo, lo estaba marginando, como hace la gente
(p.98). Este pensamiento anterior de la profesora probablemente le habia servido de una
defensa ante un peligro posible, porque viendo a un discapacitado, la profesora se ha
dado cuenta de su propia vulnerabilidad, lo cual le ha causado una sensacién de miedo e
inseguridad y con eso, naturalmente, ha aparecido la necesidad de escapar de ello
(Matejcek, 2001). Sin embargo, conociendo a ese chico, se ha dado cuenta de todo eso y
ha aprendido a aceptarle, hasta apreciarle como persona. Javi se inspira en sus

reflexiones y cambia de opinidn, se queda en la escuela.

La profesora, entre otras cosas, nos ofrece un brillante ejemplo del cumplimiento
de una importante competencia docente, llamada “autorreflexion®. La autorreflexion es
la reflexion de uno mismo en el ambito correspondiente, en este caso en la clase
(Spilkova, Vasutova a kol., 2008). En este caso concreto, la autorreflexion esté presente
en que la profesora de Javier ha sido capaz de darse cuenta de sus sentimientos
negativos, que le ha causado la presencia de un alumno discapacitado en su clase. Al

darse cuenta de esos sentimientos, ha podido reflexionar sobre ellos y al final
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manejarlos de una forma conveniente y adecuada para su posicién de profesora, y al
cabo, también de persona.

Se supone que la profesora es un profesional, se espera de ella una actitud
correcta en todos los momentos. Sin embargo, ella también habia pasado por una
experiencia de inseguridad y desconocimiento del tema, lo cual la acerca mas a Javier y
a la gente laica. Nos da a saber que el hecho de cometer errores o sentir miedos es algo
muy habitual en todos los casos y no es malo si es que luego salimos de ello.

La directora de la escuela

La directora de la escuela donde acuden Andrés, Pablo y, posteriormente,
Fernando, desempefia un papel parecido a la profesora de Javier. Tiene una actitud
positiva y profesional hacia la gente con discapacidad, y lo hace conocer a sus alumnos.
Cuando se entera de la existencia de Fernando, lo considera como una buena ocasion
para declarar que van a abrir una clase de educacion especial en su centro, y que va a
haber nifios como él. Ha destacado la belleza de Fernando, diciendo que es guapo y
rubio, y asi ha desviado la atencion pegada a la discapacidad. También ha apreciado a

Andrés y el esfuerzo realizado por él, y asi ha fortalecido su buena intencion.

La directora es la que al final convence a la madre de Fernando para seguir con
las clases. Se ve una actitud personal de la directora, que no duda en ir a la casa de
Fernando y hablar con su madre. Destaca los lados positivos de Fernando, le ve como

una persona y no como un discapacitado o un enfermo.

La madre de Carlos Alberto

La madre de Carlos Alberto es de caracteristicas parecidas a las de la gente del
pueblo, cuando se deja llevar por los prejuicios y condena al psiquiatra que tiene PCI. A
la vez aparece un paralelismo claro con la madre de Fernando, cuando ella intenta tomar
toda la iniciativa en cuanto al trato psiquiatrico de su hijo, pasando de sus necesidades y

voluntades reales.
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Carlos Alberto

Carlos Alberto es un chico que acude al psiquiatra, porque sufre de una
depresion tras la muerte de una amiga suya. A pesar de la opinion de su madre, €l
decide quedar con el psiquiatra discapacitado (Fernando afios después), porque le deja
intrigado de alguna forma. Al final parece, que la discapacidad de Fernando ha servido,
en este caso, como una circustancia favorable, porque le ha ensefiado a Carlos Alberto,
que a pesar de las dificultades que Fernando habia vivido, es posible llegar a ser una

persona plena.

3.4 El contexto sociopolitico

Una de las obras analizadas en este trabajo, fue publicada en el afio 1983, es
entonces pocos afios después de la restauracion de la democracia en el pais. Puede que
fuera una de las épocas mas agradables del pais, llena de esperanzas y entusiasmo y se
nota fuertemente al leer la obra de Montserat del Amo. Esta repleta de esta felicidad y
de un optimismo que trajo la democracia consigo, y que se reflejé en varias capas del
sistema entero del pais; en este caso sobre todo en el sistema educativo. Al desencanto
democratico, que vino después, ain no le dié tiempo a tocar la obra; quiza sea por eso
que algunos aspectos de ella podrian parecer idealizados, poco reales. A continuacién
describiré algunas caracteristicas de la democracia en general y en Espafia, y también
destacaré el tema de la educacidn, lo cual servira para completar la imagen sobre la obra

analizada.

3.4.1 La democracia

Hay definiciones que en la descripcion del sistema coinciden; Sartori caracteriza
la democracia como la fuerza del pueblo, donde el poder lo tiene el pueblo. Lincoln (in
Hlousek, 2004) define la democracia como el gobierno del pueblo, por el pueblo y para
el pueblo. Parece interesante la opinion de Sartori (1987) que considera dificil definir

algo tan complejo e inasible como el concepto de la democracia. Afiade que mientras el
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comunismo y el socialismo tuvo sus bases dadas por las ideas fijas de Marx, la

democracia en su pasado no esta vinculada a una persona concreta.

Sartori reflexiona sobre el significado literal de la palabra “democracia“ y su
contenido real. Indica que el hecho de conocer el significado literal de la palabra no nos

Ileva a entender la democracia en practica, porque difiere por parte de ella.

Los principios de la democracia que consisten en el mencionado antes “poder
del pueblo* se encuentran con problemas en cuanto a su interpretacion. Segin Hlousek
incluso habia gobiernos totalitarios comunistas que proclamaban ser democracias
socialistas, simplemente porque la interpretacion de tales términos por ellos fue

diferente.

3.4.2 Democracia en Espaia

Espafia estuvo durante 39 afios sometida a la dictadura de Francisco Franco. Esa
era franquista consistia en un gobierno autoritario, anticomunista, sin ningin programa
politico oficial por cumplir. Con la muerte de Franco en 1975 Espafia entré en un
periddo de transicién a la democracia que culminé en el afio 1978 con una constitucion.
Adolfo Suérez fue nombrado primer ministro del gobierno espafiol por el Rey. En junio
1977 Espafia celebrd sus primeras elecciones democraticas postfranquistas. Juan Carlos
fue nombrado Rey y Jefe del Estado. A pesar de sus presuntas conexiones con Franco,
decidié no continuar con el régimen. Durante su proclamacion como rey dijo: “La
Institucion que personifico integra a todos los espafioles, y hoy, en esta hora tan
transcendental, os convoco porque a todos nos incumbe por igual el deber de servir a
Espafia. Que todos entiendan con generosidad y altura de miras que nuestro futuro se
basard en un efectivo consenso de concordia nacional.“ Lo cual le di6 esperanzas a los
democraticos y enfado a los falangistas y los conservadores en el pais, que estaban
esperando la preservacion del regimen. En el afio 1978 entonces la nueva constitucion
establecio oficialmente a Juan Carlos como el sucesor legitimo de la dinastia real
espafola y el rey espafiol. La constitucion fue aprobada democraticamente por el

parlamento y el pueblo espafiol (Artera, Campistol, Zamora, 1994).
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3.4.3 La ensefianza en Espafia durante la democracia

Quisiera destacar el papel de la ensefianza en este subcapitulo, porque forma
parte indispensable de la obra y, sobre todo expresa, en préactica, los ideales educativos
de una sociedad democratica. Mencionaré algunos datos historicos de la educacién en

general, y aquellos que considere Utiles en cuanto al carécter del trabajo presente.

En Espafia hay referencias sobre la educacion de la gente con discapacidad ya en
el siglo XVI. Pedro Ponce de Leon o Juan Pablo Bonet fueron los primeros profesores
de alumnos con discapacidad, en concreto, profesores de nifios sordos. Podriamos decir
que fueron unos pioneros de la educacion especial. Aungue no eran precisamente
escuelas, donde ellos dieron clases, sino familias nobles, donde nacieron nifios con
discapacidad auditiva. Juan Pablo Bonet es el autor de una obra que trata los métodos de
la ensefianza de estos nifios, llamada “Reduccién de las letras y el arte para ensefiar a
hablar a los mudos“,; entre otras cosas el libro contiene las bases de la fonética
castellana. Es el primer libro escrito y conservado sobre el tema de la ensefianza de las
personas con discapacidad, que encima supuso un arranque en cuanto a la educacion de

las personas sordas.?®

En la mitad del siglo XIX, sin embargo, el derecho de educarse fue concedido
Unicamente a las personas con discapacidad sensorial. Otros tipos de discapacidad

impedian a la persona afectada acceder a la escuela.?®

En la Ley General de Educacion del afio 1970 se usa por primera vez el término
Educacion Especial. En ella se generalizé la educacion de los 6 a los 14 afios para
todos, para prevenir discriminaciones de género y asi llegar a una integracion en un
sistema unico. La calidad de la ensefianza empez6 a formar una parte importante de la
educacion, asi que se educaba a todos y de calidad adecuada. El sistema educativo
comenzo a ser centralizado, lo cual causo la uniformidad en la ensefianza. En la escuela

se intentaba establecer relaciones entre el sistema educativo y el mundo del trabajo.

28 GONZALEZ PEREZ, Teresa. Itinerario de la Educacion Especial en el sistema educativo. Dialnet,
2009 (on-line, consultado el 7.2.2016).
29 GONZALEZ PEREZ, Teresa. Itinerario de la Educacion Especial en el sistema educativo. Dialnet,
2009 (on-line, consultado el 7.2.2016).
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También fue importante el hecho de reconocer la funcion docente del Estado en cuanto

a la planificacion de la ensefianza y en la provision de puestos escolares.*

Con el fin de la dictadura franquista se pusieron en vigor nuevas leyes
educativas que partian de la igualdad de las personas y del derecho del nifio para la
educacion. En la constitucion del afio 1978, en el articulo 27 aparecen mencionados los

siguientes principios:
1. Todos tienen el derecho a la educacioén. Se reconoce la libertad de ensefianza.

2. La educacidn tendré por objeto el pleno desarrollo de la personalidad humana en el
respeto a los principios democraticos de convivencia y a los derechos y libertades

fundamentales.

3. Los poderes publicos garantizan el derecho que asiste a los padres para que sus
hijos reciban la formacion religiosa y moral que esté de acuerdo con sus propias

convicciones.
4. La ensefianza bésica es obligatoria y gratuita.

5. Los poderes publicos garantizan el derecho de todos a la educacion, mediante una
programacion general de la ensefianza, con participacion efectiva de todos los sectores

afectados y la creacion de centros docentes.

6. Se reconoce a las personas fisicas y juridicas la libertad de creacion de centros

docentes, dentro del respeto a los principios constitucionales.

7. Los profesores, los padres y, en su caso, los alumnos intervendran en el control y

gestion de los centros en los términos que la ley establezca.

8. Los poderes publicos inspeccionaran y homologaran el sistema educativo para

garantizar el cumplimiento de las leyes.

9. Los poderes publicos ayudaran a los centros docentes que retnan los requisitos que

la ley establezca.

10. Se reconoce la autonomia de las Universidades, en los términos que la ley

establezca.®!

30 Evolucién del sistema educativo espafiol. Universitat Oberta per a Majors, 2004 (on-line, consultado el
7.2.2016).
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A su vez en 1981 fue publicado el Informe Warnock sobre una comision de
investigacion creada para analizar la educacion especial en Gran Bretafia. Estas
investigaciones despertaron la atencion de toda Europa. Trataban de las necesidades
educativas especiales de nifios y jovenes de Inglaterra, Escocia y Gales. El Informe
Warnock influyé en la creacion de conceptos y programas para los nifios con

discapacidad, entre sus concepciones principales sobresalen las siguientes:

- Todos los nifios son educables. Ningun nifio sera considerado no educable.
- La educacion es un bien al que todos tienen derecho.

- Los fines de la educacion son los mismos para todos los nifios.

- La educacion especial consistira en la satisfaccion de las necesidades educativas de

un nifio con el objetivo de acercarse al logro de estos fines.
- Las necesidades educativas especiales son comunes a todos los nifios.

- Ya no existirdn dos grupos de nifios: los discapacitados que reciben educacion

especial y los no discapacitados que reciben, simplemente, educacion.

- Para describir algunos nifios que necesitan de alguna ayuda especial se empleara la
expresion ‘dificultad de aprendizaje’. La expresion ‘necesidades educativas especiales’
implica la aceptacion de la diversidad por un lado, y, por otro, la posibilidad de
atender especificamente a cualquier persona, porque puede ser sujeto de una educacion

especial de manera permanente o temporal.

3.4.4 Manifestaciones de la democracia en la obra

Existe un notable influjo de la democracia que se refleja especialmente en el
ambito de la educacién y en la actitud de los educadores hacia las personas con

discapacidad.

Hay una colaboracion interdisciplinar de los especialistas increible:

31 Constitucion Espafiola. Congreso de los Diputados, (on-line, consultado el 14.2.2016).
32| a discapacidad y la evolucion de los modelos: desde la marginacién hasta la inclusion. Universidad de
Talca, 2011 (on-line, consultado el 21.2.2016).
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- “Carmen hablo con su médico del Seguro, y el médico hablo con un
especialista, y la directora, de acuerdo con el psicélogo, busco un logopeda, y
Javier interes6 en el caso al profesor de Educacion Fisica de la Escuela
Universitaria, quien conocia a su vez un masajista especializado en
recuperacion de movimientos, y se reunieron todos en torno a la mesa del
comedor, fuera de horario, al margen de sus trabajos retribuidos, para

reconocer y poner en tratamiento intensivo a Fernandito “(p.118).
La directora del colegio presenta Fernando a los demas alumnos :

- “ jEscuchadme todos! Quiero contaros una cosa. Precisamente esta mafiana
acabo de recibir una carta del ministerio concediéndonos un aula y un maestro
para educacion especial. ElI curso que viene — dice levantando la voz —
tendremos entre nosotros algunos alumnos como éste, nifios que por diversas
causas no pueden seguir clases normalmente y necesitan especiales atenciones.
No solo en clase, sino también en los pasillos, en el comedor y en los recreos.
Todos hemos de contribuir para que sea interesante y agradable para estos

nifios en el colegio “ (p.81).

El logopeda sobre Fernando:

“«“

- o tardara en entendérsele. Eso si, siempre que se le mantenga en un ambiente
de serenidad, ofreciéndole los estimulos necesarios para que €l mismo
contribuya a su propio adiestramiento, obligdndole a esforzarse sin cansarle y
celebrando sus adelantos sin demasiados aspavientos, de modo que vaya
adquiriendo poco a poco confianza en sus propias posibilidades y aceptando sin

grandes temores los riesgos “ (p.119).

La directora de la escuela viene hasta la casa de Fernando a convencer a su madre para

que le deje ir a la escuela:

- “Nunca serd un nifio como los otros. Pero puede aprender, relacionarse con los
demas, tener un lugar en el mundo, incluso ganarse la vida “(p.180).

- “He venido a pedirle en nombre de su hijo que le permita salir de esta casa,
acudir a la Escuela, aprender, integrarse a la vida. Fernando se lo agradecera
cuando se un hombre y, gracias a usted, un hombre de provecho. Pero a veces

estamos ciegos para lo que mas nos importa “ (p.180).
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4 Las actitudes y reacciones del entorno social hacia los
protagonistas

Para hablar de las actitudes que desempefian los grupos sociales particulares,
como la familia, los coetaneos, la escuela y la sociedad; y asi responder a una de las
preguntas elementales de la investigacion, voy a comentar primero la situacién general
relacionada con las reacciones del mundo intacto — sin discapacidad, hacia el mundo

minoritario - con discapacidad.

Las actitudes del mundo mayoritario hacia las personas con discapacidad suelen
ser ambivalentes o negativas, y muchas veces, como ya fue mencionado, es culpa de la
poca conciencia que se tiene sobre la problematica. Estas actitudes constan de dos
componentes, emotivo y racional. Las emociones que se despiertan en una persona
intacta cuando se encuentra con una persona afectada pueden ser positivas y negativas;
las personas con discapacidad suelen ser el objeto de la compasion, porque sin que ellos
tengan la culpa, les pas6é una desgracia. A su vez, pueden despertar el asco y el terror,
porque simbolizan algo que quisiéramos evitar. A menudo aparece el pudor causado por
la inseguridad y el desconocimiento de como deberiamos comportarnos en el contacto
con estas personas. Asi, surge una ambivalencia emocional, que une la compasion con
el asco, lo positivo con lo negativo. Esta tendencia de una evaluacion negativa y el
aislamiento resultante de las personas con discapacidad se deriva de una disposicién
general para responder a todo lo que es de alguna manera diferente de la norma, como a
una posible amenaza. Las actitudes hacia las personas con discapacidad suelen ser
influidas por la activizacién de estas sensaciones. El individuo sano, al encontrarse con
una persona con discapacidad, se da cuenta de su propia vulnerabilidad. Se da cuenta de
que ella también puede caer enferma, sufrir un accidente y quedarse discapacitada para
siempre. EIl desconocimiento entonces juega un papel importante, porque las
discapacidades poco comunes causan mas miedo que las enfermedades frecuentes
(\Vagnerova, 2008).

Sin embargo, la percepcién social tiene un caracter subjetivo, se trata de un
fendmeno racional y también emocional, como es mencionado més arriba. Existe toda
una cantidad de errores, de los que no nos damos cuenta, por ejemplo el efecto halo.

Este efecto halo se refiere sobre todo a aquellos individuos que sobresalen por alguna
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cualidad suya que es dominante. Esta cualidad la percibimos como la principal
caracteristica de esta persona, y seguimos bajo esta influencia mucho tiempo. No somos
capaces de moderar nuestras posturas y ver a esa persona desde un punto de vista mas

objetivo y entonces no obtenemos una impresion completa.

Tomando en consideracion este efecto, lo Unico, que muchas personas de
alrededor de Fernando y de Rubén realmente saben de ellos, es que son unos paraliticos
cerebrales. Este hecho les lleva a crearse unas conjeturas erroneas, llamadas
estereotipos. Los estereotipos representan unas formas de evaluar, a base irracional, a
las personas o grupos de personas que tienen algo en comun, que comparten ciertas
caracteristicas o cualidades. Se trata de clasificar a la gente segun algunos rasgos
superficiales como por ejemplo: las personas gordas estan felices siempre, los
Espafioles siempre vienen tarde, las personas que tienen una frente alta son mas
inteligentes, etc ... Asi a menudo un individuo suele estar colocado al grupo dado
basado en los criterios predeterminados. El estereotipo o prejuiciosirve como un criterio
de diagndstico laico, asi el laico no tiene por qué esforzarse a reflexionar sobre las cosas
que desconoce. Fernando, siendo paralitico cerebral que no puede moverse, es
considerado por la mayoria de la gente como un chico infeliz y tonto; Rubén igual. Los
estereotipos entonces se caracterizan por las tendencias a generalizar, unas tendencias
de ver, en este caso, a todas las personas con PCI iguales, sin percibir las diferencias
individuales (Vagnerov4, 2008).

No obstante, somos testigos de una casualidad, porque los dos protagonistas de
las novelas analizadas coinciden en un elemento — en que tienen la inteligencia superior,
y, en que su discapacidad no esta combinada con otra, que en el caso de la PCI es
excepcional; por ejemplo Pipekova dice que hasta 66% de las personas afectadas tienen
el intelecto deteriorado (Pipekové, 2006).

Las personas que sufren PCI tienen de alguna forma afectado el cuerpo, lo cual
es facilmente perceptible por los demas, que lo ven como algo fuera de norma, algo
[lamativo. Asi las personas con PCI son mas predispuestas a las reacciones no deseadas,
sobre todo en casos de movimientos convulsivos involuntarios. Si encima estan

afectados los masculos de la cara y drganos del habla, los puede llevar a ser

33 STRNADOVA, Véra. Socialni vnimani (percepce). Knihovnicko-informacni zpravodaj U Nas, 2007
(on-line, consultado el 29.2.2016).
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estigmatizados socialmente. Su expresion oral puede ser incomprensible, lo cual les
causa unos problemas en la comunicacion y en el empleo de sus capacidades
intelectuales. Los tics faciales y la imposibilidad de hablar claramente dan la impresién
de un desarrollo de la inteligencia limitado. Por eso, a veces esta gente suele ser
percibida como retrasados mentales, a pesar de que, como vemos, su inteligencia no
tiene que ser afectada, o incluso es superior. Las actitudes también estan influidas por el
hecho de que los mas afectados no pueden ejercer las actividades de autocuidado
diarias; cuando le preguntaron a Rubén en la entrevista (citada apéndice 1), si tiene
algin punto débil, ha respondido que si, que no puede cagar sin ayuda de otra persona.
Entonces no es solo asunto desagradable para la sociedad que ocupa el papel del testigo,
sino para el individuo mismo. A consecuencia de esto, la sociedad laica puede ignorar
las capacidades reales de la persona sin darse cuenta, porque presupone que si el
afectado no sabe hacer algo tan basico, como es el autocuidado, no sabra hacer cosas
mas complejas. Las personas con PCI, por la evidencia de su discapacidad, puede que
sean mas tolerados, pero a su vez, se espera menos de ellos. La subestimacion y el
despecto benevolente puede influir negativamente en su autoestima y asi en su

comportamiento (Vagnerova, 2008).

A continuacion voy a comparar las actitudes que adoptan la familia, los

coetaneos, la escuela, la sociedad y el sistema politico en las obras examinadas.

4.1 Lafamilia

La familia con el hijo con discapacidad tiene una identidad social diferente, es
especial de alguna forma. Esta diferencia es percibida negativamente por los demas y
llega a formar la parte de todos los miembros de la familia. La discapacidad causa unos
cambios en el estilo de vida de la familia, porque ésta tiene que acomodarse a los
posibilidades y necesidades del hijo discapacitado. Entonces cambia el comportamiento
dentro y fuera de la familia, que, dentro del marco de los mecanismos de defensa, puede
manifestarse de una forma diferente que antes, o intentar aislarse de la sociedad
(\VVagnerova, 2008).
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Las actitudes de la familia hacia el hijo con discapacidad son diferentes que
hacia un hijo sano. Existe el riesgo de que los padres sean de alguna forma extremos.
Por un lado aumenta la posibilidad de la hiperproteccion, por otro, aparece el rechazo
del hijo. La familia tiene una influencia elemental sobre la vida futura del hijo
(VVagnerova, 2008).

En La piedra de toque podemos ver dos tipos diferentes de familia: la familia
real de Fernando, formada solo por su madre; y su familia de sustitucion, una familia
completa con hermanos incluso. En Blanco sobre Negro, la familia ausente. Nos
encontramos asi con dos formas diferentes de actitud: rechazo en el caso de la madre de
Fernando, que a pesar de quererle mucho, no acepta a su hijo como es y lo esconde, y es
hiperprotectora. También considero rechazo en el caso de Rubén, que, aunque su madre
le queria, €l no lo sabia, se quedd solo. La aceptacion se ve en la familia de sustitucion

de Fernando, donde se nos muestra el ejemplo bueno, como deberia ser.

4.2 Los coetaneos

Las experiencias con los coetaneos son muy importantes para el desarrollo social
de todos. Las personas con discapacidad suelen tener mas problemas porque tienen el
contacto con los demas limitado, por la discapacidad puede que adquieran menos

experiencias, etc. (Vagnerova, 2008).

Fernando al principio est4 en un aislamiento permanente, solo en contacto con su
madre. Aunque no esté en una institucion estatal como Rubén y tiene una madre que le
quiere, se nota una enorme falta de estimulos que él vive, rodeado po cuatro paredes y
“drogado” con las pastillas siempre. Luego, al entrar en contacto con los demas nifios,

vemos cOmo mejora.

Rubeén, al estar creciendo en el orfanato, siempre esta en contacto con los demas
nifios que tienen una discapacidad parecida, pero que vienen y se van, algunos mueren

incluso, asi que Rubén vive una inseguridad permanente.
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4.3 Laescuela

El hecho de entrar en una escuela es un hito importante en la vida de la persona
con discapacidad, que puede pasar por la primera crisis de identidad, porque se afirma

la permanencia e inmutabilidad de su handicap (VVagnerova, 2008).

Fernando estd en casa y no va a la escuela hasta que su nueva familia hace que
entre en una, en forma de integracion. La directora de la escuela adopta una actitud
deseada al explicar a los demas alumnos que van a abrir una clase de educacion especial
y apoya a Fernando. Una profesora de la universidad también apoya a Fernando

indirectamente, cuando habla con un estudiante indocto sobre la discapacidad.

No esta claro si Rubén ha tenido clases regulares en el orfanato, parece que si.
Se nota mucho la subestimacidn hacia la persona con discapacidad, porque parece que
al ser deformado fisicamente, la inteligencia también se deforma; los prejuicios ya estan
mencionados en el principio del capitulo. Los profesores aqui estan bajo la influencia

del comunismo, reproducen las ideas comunistas.

En las dos obras se notan las influencias del régimen politico sobre la ensefianza.
La piedra de toque estd llena de optimismo, los profesores estan muy abiertos a la
discapacidad y a la integracion, a hablar de ello. Mientras Rubén, casi cada vez que

mencione un profesor, habla de las tendencias propagandistas que habia.

4.4 La sociedad

La integracion plena a la sociedad, es decir, la socializacion, es la meta suprema
de una persona sin y con discapacidad. La sociedad esta por una gran parte influida por
el sistema politico y mas en los casos de los sistemas politicos totalitarios, como fue en

el caso de Blanco sobre Negro.

La sociedad encarnada por los vecinos, amigos y gente en general, en La piedra
de toque abarca varios tipos de actitudes. La gente del mercadillo encarna el rechazo y
sobre todo prejuicios, mientras la familia de Carmen aceptan al hijo como a propio y le

cuidan y le ayudan.
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En Blanco sobre Negro, la sociedad rechaza a las personas con discapacidad.
Rubén esté en un orfanato secreto, donde se metian los parientes de los politicos
significantes y la sociedad ahi llega al punto del rechazo total, cuando proclama que en

Rusia apenas hay personas con discapacidad.

4.5 El sistema politico

No estoy segura si el capitulo del sistema politico ponerlo como superior, porque
influye en todos los demas componentes, supuestamente los abarca; o inferior, porque
yo como familia, amiga, profesora o vecina no soy un producto puro del sistema
politico que dependa cien por cien de él y esté de acuerdo con él; o paralelo porque es
un sistema, igual que lo es la familia o la escuela, las que también se influyen

mutuamente.

Al final lo pongo como paralelo, porque pienso que aunque, en el caso de las
personas con discapacidad y personas que crecen en las instituciones estatales, el estado
y su sistema juega un papel bastante importante, siempre depende mucho de la persona
con la que uno se encuentra, que le ayuda o le perjudica independientemente de la

situacion politica que haya.

En las dos obras analizadas se contraponen la democracia y el comunismo. Se
nota sobre todo en las actitudes de las instituciones estatales como la escuela o en la
excelente colaboracion interdisciplinaria en La piedra de toque; por otro lado en la
propaganda y el maltrato en Blanco sobre Negro. Sin embargo, en La piedra de toque
no se habla directamente de la situacion politica, mientras en Blanco sobre Negro el

tema de la politica es activamente presente.

Kabat y Sartori coinciden en que la palabra comunismo / democracia y la
realizacion de ellos difieren; igual como escribe Kabat sobre el comunismo, escribe
Sartori sobre la democracia como de una situacion ideal que no es realizable. A
distincion de Kabat cree que el ideal es importante para acordarse de lo que el sistema

proviene y a qué quiere llegar.
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En las dos obras los protagonistas tienen la misma discapacidad junto con una
inteligencia superior y entonces la condicion primaria para la vida dificultada; como
segundo, considero muy importante el papel de la familia, que al principio, no funciona
en ninguno de los casos tal como deberia. Los coetaneos de los protagonistas juegan un
papel significativo también, cuando Fernando entra en contacto con ellos, mejora
mucho su estado, igual que Rubén, al estar en contacto con los demas, se socializa y se
hace amigos. La sociedad, en los dos casos, incluye a las personas que tienen prejuicios
y personas que intentan ayudar a los protagonistas, sin subestimarlos. La escuela en el
caso de Fernando es un elemento considerable, se reflejan ahi las ideas integradoras de
la época. La escuela y la educacion en general, en el caso de Rubén también es muy

marcada por la época y el sistema politico, por la propaganda comunista sobre todo.
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5 ¢Como se satisfacen las necesidades basicas de los

protagonistas?

La satisfaccion de las necesidades basicas es el presupuesto para la auto-
actualizacion del hombre y la socializacion exitosa. En este capitulo se vera como estas
necesidades estan satisfechas en los protagonistas y para ello me basaré en las teorias de
Abraham Maslow y Zdenék Matéjcek.

5.1 Maslow y las necesidades basicas

Abraham Maslow habla de unas necesidades humanas especificas que motivan
el comportamiento. La estructura de todas las fuerzas de motivacion es para él un
continuo, que abarca las necesidades elementales hasta las necesidades llamadas B-
needs (la existencia en su profundidad, unida a la realidad del universo). Las
necesidades elementales motivan a la persona a reducir la tension, las dividimos en las
necesidades bajas (las fisioldgicas y de la seguridad) que aseguran la supervivencia
fisiologica del individuo; y las necesidades elevadas (el amor y la estima) que aseguran
el bienestar psiquico y el desarrollo de la personalidad. La necesidad de la auto-
actualizacion representa la transicion desde las necesidades elementales hacia las B-
needs. Las B-needs abarcan los llamados meta-valores, que se vinculan a las cumbres
mas elevadas del potencial humano. La auto-actualizacion es un proceso inacabable,
que progresa dindmicamente hacia arriba a través del continuo. Cuanto mas alto uno
llega, lograra mas felicidad, paz y riqueza profundas en su vida interior. Las
necesidades presentadas por Maslow estan ordenadas en una jerarquia, lo cual significa
que para satisfacer las necesidades mas altas, primero hay que tener satisfechas las
bajas. No quiere decir que todas las necesidades tienen que estar satisfechas

plenamente, sino en un nivel suficiente (Maslow in Drapela, 2003).
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Maslow entonces presenta estas necesidades basicas:

Las necesidades fisiologicas: la necesidad de comer, de respirar, etc. Si estas
necesidades estan frustradas, ejercen una tensién sobre todas las demas funciones de

personalidad.

La necesidad de la seguridad: cada individuo exige la seguridad y la libertad y
rechaza el miedo, la angustia y el caos. También reside aqui la estructura, un orden, los
limites, y la proteccion ante el dafio. Estas necesidades son importantes toda la vida,

pero muy fuertemente se manifiestan en la nifiez.

La necesidad de amor: cuando se satisface lo anterior, el individuo quiere sentir
el amor y pertenecer a algun lugar; estar aislado, segregado o marginado y no tener

raices es una experiencia dolorosa.

La necesidad de la estima: abarcan la estima del uno hacia si mismo (sé superar
los requerimientos de la vida) y la estima de los demas hacia uno mismo (la reputacion,

el prestigio y el aprecio).

La necesidad de auto-actualizacion: aqui se llega hacia los B-needs, el individuo
desea llegar a ser todo lo que puede ser. Todo lo que puede ser, también lo debe sery

tiene que ser fiel a su naturalidad (Maslow in Drapela, 2003).

5.2 Matéjcek y las necesidades de los nifios

A continuacion comentaré las teorias de Zdenék Matéjcek que se concretan en
las necesidades de los nifios. Son necesidades psiquicas igual de importantes para la
vida, que deben satisfacerse, para que el nifio se desarolle con una personalidad

psiquicamente sana y fuerte.

La necesidad de una cantidad, variabilidad y calidad de los estimulos externos:
Ilenando esta necesidad el organismo se adapta a un nivel deseable de actividad. Para el

hombre significa que ni se va a aburrir, ni va a ser sobrecargado de estimulos.

La necesidad de la estabilidad, orden y sentido de los estimulos: lo llamamos un

mundo con sentido. Satisfaciendo esta necesidad se posibilita la transformacion de los
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estimulos recibidos en unas experiencias, conocimientos y estrategias laborales. Si todo
lo que pasa alrededor lo percibiéramos como casual, surgiria un caos y no
podriamos aprender nada. Es entonces la necesidad béasica que posibilita el

aprendizaje.

La necesidad de las relaciones sociales y emocionales primarias, es decir,
relaciones con los educadores primarios: satisfacer esta necesidad significa
proporcionar la seguridad vital al nifio y es una condicion importante para una

ordenacion interior deseada de la personalidad del nifio.

La necesidad de una identidad, la necesidad de la realizacion social y del valor
social: es importante para tener la consciencia sana de si mismo, y asi luego ser capaz

de adoptar los papeles sociales y fijar los objetivos de nuestro esfuerzo.

La necesidad del futuro abierto:la saturacion de esta necesidad proporciona al
nifio un rango de tiempo a su vida, es decir, el rango entre la abertura y el cierre del

destino, entre la esperanza y la desesperacion.

Matgjéek afiade y coincide con Maslow en que la necesidad de la seguridad esta

acentuada en la infancia, y prevalece sobre todas las demas necesitades (Matéjcek,

2008).

5.3 Las necesidades basicas del nifio en el contexto de los

protagonistas

Ahora vamos a ver si estas necesidades de los protagonistas estan satisfechas:

En cuanto a las necesidades fisiologicas, opino que Fernando estaba satisfecho
totalmente. Su madre le cuidaba mucho, asi que parece que no sufria ningun déficit en
este asunto. El caso de Rubén es diferente, el tema de la comida atraviesa toda su
historia. Rubén describe un orfanato donde le traban bien y donde comia bien, y otro,
donde comian pastas con gusanos y huevos pasados. Se nota sobre todo una gran
escasez de alimentos que se refleja en su forma de hablar, de pensar sobre la comida:

“Yo se como hay que comerse los bombones de chocolate. Hay que tomar el bombon
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con la mano y mordisquearlo a pequefios trocitos. Ademas, me apetece observar mejor
este bombon “ (p.28). Rubén dice, que no le gustaba comer pero a la vez confiesa que
los mejores recuerdos de su vida se relacionan con la comida o con la gente que le daba
de comer: “Muerdo el bombdn. Mi boca se llena de algo dulce y ardiente. Mastico el
chocolate y no sé por qué me da vueltas la cabeza. Me siento bien. Soy feliz*“ (p.28).
Comer es la necesidad del hombre mas elemental, una necesidad fisioldgica; sin llenar
esta, no hay vida, simplemente. Rubén, durante su vida en instituciones, se acostumbré
a comer cantidades muy pequefias y ni conocia algunos alimentos, por ejemplo las
patatas las comi6 a sus quince afios por primera vez. Ahora en el presente, aln no es
capaz de disfrutar plenamente de la comida, no entiende a la gente ni a su propia hija,
que a veces se permiten rechazar la comida. Para él, el hecho de comer, no fue una
realidad corriente y fija. Sin embargo la escasez de la comida no fue tan fatal como
para que el protagonista se muera, pero tampoco creo que fue satisfecha
suficientemente, y puede que por eso le dedique tanta atencidn en el libro.

La necesidad de la seguridad que destacan los dos autores esta satisfecha en el
caso de Fernando, aunque, cuando su madre se qued6 enferma, él salié de ese ambiente
asfixiante, que en realidad pudiera despertar en él unas reacciones tempestuosas, pero
no. Fernando se adapt6 rapidamente al ambiente desconocido. Rubén cambia a menudo
de orfanatos, sin que él influya en ello, y entonces creo que esta necesidad no esta
satisfecha. Aqui, segin nosotros, también entraria la necesidad que menciona Matéjcek,
Ilamada la necesidad de la estabilidad, orden y sentido de los estimulos, donde he
acentuado que si no se satisface, surge un caos en el que es imposible el aprendizaje.
Diria que Fernando vive demasiada estabilidad y orden, mientras Rubén lo contrario, y
el efecto es parecido: los dos estan frustrados por la situacion.

La necesidad de amor, en Mat¢jc¢ek nos recuerda la necesidad de las relaciones
sociales y emocionales primarias, es decir, relaciones con los educadores primarios,
otra vez en el caso de Fernando se puede percibir esta necesidad como satisfecha,
porgue crece con su madre que le cuida y le ama. Sin embargo, es la Gnica persona con
la que esta en contacto, al principio. Rubén hasta un afio y medio vive con su madre,
que por cierto, puede que tuviera una influencia favorable, pero luego en los orfanatos
no le tratan muy bien y ademas no hay una Unica persona que le cuide, sino muchas.
Entonces Rubén no pertenece concretamente a un lugar, estd marginado aunque se

podria decir que “de grupo* por crecer sin la madre en el orfanato y por tener la
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discapacidad; Fernando si pertenece al lugar concreto y, paradojicamente, esta
marginado por crecer con su madre, y por la discapacidad.

La necesidad de la estima la junto con la necesidad de una identidad, la
necesidad de la realizacion social y del valor social. Fernando al principio no entra en
contacto con los demas y pasa la vida durmiendo, Rubén vive en un grupo de nifios que
estan en una situacién parecida, por lo que puede que al principio, en cuanto a esta
necesidad, esta en una situacion mejor. Aunque en cuanto a la percepcion de si mismo,
creo que la de Rubén es sobre todo negativa, porque habla muchas veces de la muerte.
Por la forma del libro La piedra de toque no es posible descrubrir como Fernando vivia
las situaciones con su madre y luego con su familia, pero creo que todo su desarrollo ha

sido amortiguado por los medicamentos.

La necesidad de la auto-actualizacion y la necesidad de un futuro abierto esta
perjudicada de alguna forma en los dos casos. Fernando al principio no aprende, solo
vive y se llenan sus necesidades fisioldgicas, no se llega casi a mas por su parte hasta
cuando empieza a vivir en la otra familia; Rubén creo que usa la literatura como el
medio para la auto-actualizacion y le ayuda mucho, pero de futuro abierto no se puede
ni hablar.

Aln no he comentado la necesidad de una cantidad, variabilidad y calidad de
los estimulos externos, la cual es totalmente insatisfecha en el caso de Fernando. Para
Matgjcek, esta es la necesidad basica del nifio, inmediatamente después de la seguridad.
A Fernando, al principio, nadie le ofrece los estimulos que cada nifio necesita para
poder evolucionar y aprender y es lo que mas le perjudica. Rubén tampoco vivira en
unos ambientes estimulantes de forma positiva, él mismo habla de las paredes blancas,
de las sabanas blancas, porque también pasé mucho tiempo en los hospitales. Sin
embargo, creo que comparando Fernando y Rubén al principio, Rubén obtiene maés

estimulos aunque a cambio de la seguridad.

Cuando estas necesidades béasicas no se satisfacen durante mucho tiempo, se
puede llegar a la deprivacion psiquica, Matéjcek y Langmeier la definen como un
estado psiquico que surge como resultado de aquellas situaciones de la vida cuando al
individuo no se le da la oportunidad de satisfacer algunas de las necesidades psiquicas

basicas en un grado suficiente y durante un tiempo largo.
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Las necesidades basicas de Rubén se satisfacen muy pobremente, le falta sobre
todo la sensacion de seguridad, tan necesitada en la infancia, que afecta todos los
campos de su vida. Fernando no tiene satisfecha la necesidad de los estimulos, que para

Matéjéek es, después de la seguridad, la necesidad mas basica de un nifio.
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6 Conclusiones

Las dos obras coinciden en que los protagonistas tienen PCI y que tienen una
inteligencia superior, lo cual supone una “excepcionalidad doble“ y si en este caso
funcionaran todos los demas componentes bien, es decir, si estuviera presente una
familia que funciona, las condiciones educativas ideales, una buena actitud de las
instituciones y de la sociedad, aln asi, estas personas se integrarian mucho mas dificil y

seria otra historia.

En la obra La piedra de toque he podido ver al principio la impotencia total del
protagonista y como evoluciond despuées de que se le proporcionaron las condiciones
necesitadas para el desarrollo de cualquier nifio. La piedra de toque podria servir de
guia para alguien que quisiera conocer un poco la problématica de la discapacidad y la
integracion de los nifios con discapacidad. Es un libro determinado como literatura
juvenil, lo cual es su divisa porque cuanto antes uno llega a conocer el tema, mejor. Aun
asi, estoy personalmente convencida de que es facil de leer para un adulto, por lo menos

yo he disfrutado mucho de la lectura.

Mientras en La piedra de toque los narradores cambian, se entra en la cabeza de
uno y de otro, y asi a lo mejor no queda tiempo para compadecer demasiado con alguno;
en Blanco sobre Negro se entra solo en la cabeza del protagonista y se puede percibir
con mucha mas intensidad la realidad que él vive y como se siente. Para mi, ha sido un
encuentro intimo con el protagonista y se ha potenciado aun més al saber que esta
historia pasé.Fue una lectura un poco dificil en cuanto al contenido, aunque el propio
autor proclama que es un relato sobre la victoria, y resulta que al final lo es; me

deprimi6 a veces.

Con el trabajo también se nos muestra la absurdidad de un término anticuado
que designaba a las personas con la discapacidad: el minusvalido, el cual no sefala a la

realidad y més bien crea una paradoja, porque una persona minusvalida no vale menos.

Con el anélisis he intentado destacar, a través de la literatura, la importancia de
las actitudes de las personas que se encuentran alrededor de una persona con la
discapacidad y también he intentado aclarar el tema para aquellos que teman el contacto

con estas personas.
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Yo, personalmente, sentia mucha curiosidad por descubrir como este tema esta
tratado en la literatura no especializada. Me ha interesado sobre todo si mis experiencias
y conocimientos del tema coinciden con las representaciones del tema dentro de las

obras; al final creo que las dos obras han superado mis expectativas.

Ha sido un placer para mi, poder juntar estos dos temas aparentamente lejanos
en una tesis. La literatura muchas veces es el medio para superar las dificultades que
vivimos, como en el caso de Rubén, que asi entra en el contacto con el mundo
mayoritario; pero podemos ver que también puede servir de un medio para que este

mundo mayoritario pueda acercarse al mundo de la discapacidad.
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Apéndice 1: Entrevista a Rubén Gallego

wHola Ruben, antes que nada, enhorabuena por tu capacidad de superacion. Soy
licenciado en Filosofia y le queria preguntar, ¢cree que la inteligencia, a la vez que
una terapia inmejorable para superar las miserias de la vida, puede suponer también
en este mundo tan prosaico un lastre para ser feliz?

Yo soy licenciado en Ciencias Juridicas y sin embargo pienso que la inteligencia puede
tanto ayudar como perjudicar. Trato de no ser demasidado inteligente. Puedo decir con
toda seguridad que todos mis momentos, los mas alegres, fueron cuando yo era tonto.
Sin embargo, no esta mal ser inteligente, si no pierdes la alegria.

¢ Quiénes son sus escritores favoritos? ¢ De qué literatura beben sus novelas?
Dostoievski, Bulgakov, Gertrude Stein, los hermanos Grimm, los cuentos de todos los
paises del mundo.

¢que grado de aproximacion cree haber alcanzado entre lo que le paso y lo que
cuenta, y no me refiero a los hechos, sino a sus sensaciones cognitivas y mentales?
¢cree en la escritura como traductor fiable de nuestros pensamientos, o le reconece
cierta incapacidad?

Yo he llegado a un absoluto acercamiento en la transmision. La escritura es igualmente
proxima en cuanto se trata de la transmisién como el baile. Desgraciadamente, el
escritor no puede estar tan proximo al lector como el que bailarin lo es de su pareja. Se
permite ser proximo pero no nunca estas lo suficientemente cerca de la piel de tu

interlocutar. Yo me ha aproximado a la piel de mis lectores.

Han surgido ultimamente varios casos de personas en su situacién que con un gran
afan de superacion, han conseguido superar sus limitaciones, ¢cree que si no fuera
por los medios de comunicacion no se valorarian estos logros? y por otra parte
¢Aporta el Estado ayudas suficientes para suplir las limitaciones que suponen su
situacion?

Don Cervantes se super0 a si mismo. A pesar del Estado, a pesar de su situacion fisica

y su edad. A mi no me gusta cuando se culpa al Estado de todo lo malo que pasa.

¢ Como logré encontrar sus raices? ¢Conocia algo de su familia?
No sabia nada, pero en el s. XXI es muy facil encontrar a una persona. Mi Unica

calidad es haber sobrevivido hasta el s.XXI.
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¢ No temes que tu novela pueda ser alabada sélo por tu discapacidad fisica?
No, no me da miedo. Si me veo obligado a vender billetes de la ONCE no tendré miedo

a que los compren unicamente por mi discapacidad fisica.

Ruben, con la perspectiva historica de los afios, en que crees que fall6 el PCUS.
Con la perspectiva de muchos y muchos afios, puedo afirmar que los que fundaron el
PCUS leian mal a Lenin, muy mal Plekhanov, pésimamente a Marx y no leyeron nada

de Platon.

Enhorabuena Rubén, eres un ejemplo impresionante para la Humanidad. Sigue asi.
Me gustaria saber si crees que algun dia Rusia podra desembarazarse de su pasado y
evolucionar a una sociedad mas igualitaria

Gracias por las felicitaciones, pero yo no quiero que Rusia se desembarace de su
pasado. Rusia ha existido mil afios y seguira aun mil afios mas. Cualquiera respeta su
propio pasado y los rusos empiezan a hacerlo. EI hecho de que lo estén haciendo es lo

(ue provoca un gran respeto en mi.

¢Ha conseguido perdonar a quienes le obligaron a separarse de su madre cuando
solo era un nifio?

Para perdonar hay que acusar, yo no acuso ni he acusado a nadie.

Nos podias explicar como eran los orfanatos sovieticos en los que pasaste tu infancia
¢Son similares a los que hemos visto con los orfanatos chinos?.Un grandisimo abrazo
Ruben.

He visto muchos reportajes sobre los orfanatos chinos, indios, canadienses y suizos y
tienen una cosa en comdn, los nifios no tienen madre. Es horroroso. Un nifio deberia

siempre estar con su madre.

¢ Qué opinas de este mundo que nos ha tocado vivir?

Es un mundo muy bueno. Las muchachas son guapisimas y hay muchas patatas.

¢ Tiene algun punto débil?

No puedo cagar sin ayuda de otra persona. Perdone la expresion.

¢Como definirias Blanco sobre negro?
Un buen libro que uno puede llevar consigo a una isla desierta o regalarlo a quien no

quiere hablar contigo.
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¢Es la literatura (o el arte en general) una forma de evasion, una droga dura, un
antidepresivo o la Unica manera de aguantarnos a nosotros mismos? ¢Cree que es
solo evasion o es capaz de transformar la realidad?

Hay un gran poeta ruso que ha escrito un gran poema. Nosotros hacemos rodar el
globo terrestre. ASi se llama el poema. El sentido del poema es que cuando uno va por
la tierra empuja la tierra y la tierra lo empuja. Es muy normal y me gusta mucho. No
me gustan las drogas, ellas empujan pero la persona no empujo nada. La literatura
cambia el mundo s6lo un poquito y con ese poquito me basta. Un poquito es mejor que

nada.

¢Echa de menos vivir en Rusia?¢;Qué le gusta de Espafia?
No echo de menos Rusia. En Espafia me gusta la gente. Pero lo que mas me gusta en
Espafia es el Hospital Jimenez Diaz. Y lo que mas me gustd de esta Fundacion fue la

anestesista.

¢Crees que tu fuerza interior representa la victoria del ser humano frente a la
enfermedad?

No, no creo. Yo no estoy enfermo, soy minusvalido. Yo vivo con mi minusvalia y no la
venzo. Lo que trato de vencer es la estupidez humana y las limitaciones de algunas

personas. Y esa lucha no tiene fin.

Decia Byron que para escribir bien, hay que haber amado mucho o no haber amado
nada en absoluto. ¢Esta de acuerdo? No le preguntaré cudl es su caso.
Byron era cojo. Yo no comprendo sus problemas. Para escribir hace falta una cabeza y

una pluma. Yo creo que Byron y yo teniamos lo mismo. (http://elmundo.es)
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Apéndice 2: Entrevista a Montserrat del Amo

“Usted comenzo su carrera escribiendo para adultos. ;Qué la llevo a escribir para los
ninos?

.... He hecho algunas otras cosas, algo de divulgacién historica, alguna biografia, algo
mas de ensayo sobre la narracion oral y la animacion a la lectura, pero lo mas
importante ha sido la literatura infantil. Yo digo que no la elegi, sino que ella me eligio
a mi. En este momento, cualquier argumento que me viene a la cabeza lo veo desde la
mirada del nifio o del adolescente. A estas alturas, no siento ninguna necesidad de
"convalidar” mis méritos escribiendo una novela para adultos, es algo que no me

interesa. Finalmente no hay mas que buena y mala literatura.

¢Escribe con algun tipo de lector en mente?

Cuando escribo, no pienso mucho en quiénes van a ser mis lectores. Cuando el libro
estd terminado, es que me planteo desde qué edad, desde qué tipo de experiencia
lectora puede ser asequible y en qué coleccidon pienso que puede tener mayor
recepcion. En vista de esas consideraciones, se lo ofrezco a un editor o a otro.
Tampoco he querido nunca publicar con un solo editor, porque eso podria condicionar
demasiado mi trabajo. Los editores tienen una frase muy dura, pero que la dicen entre
ellos: "Estos son los escritores de mi cuadra”. Claro, un escritor de su cuadra come
bien, pero a lo mejor lo condicionan, porque puede llegar un momento en que no se
atreva a contradecir lo que se espera de él y surge una autocensura. Por eso prefiero

trabajar con varios editores. Si a uno no le gusta, lo llevo a otro lado.

¢ Queé libros leia cuando nifia?
Muchos libros de aventuras, porque tenia muchos hermanos varones, mayores que yo.
Lei a Julio Verne, a Karl May, de ahi pasé a Dickens... y enseguida a la literatura

general.

Usted ha manifestado su rechazo a la literatura infantil que se concibe para abordar
determinados temas...
....Y0 escribo sobre personajes imaginarios, que son seres humanos, que tienen sus

problemas, pero no sobre temas. Hice un libro en el que el protagonista es un paralitico
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cerebral, porque conocia a un muchacho con esa enfermedad y Ilegd un momento en
que me dije: como no escribo

yo sobre esto. Pero, cuando publiqué ese libro, fue a verme una sefiora muy bien
intencionada, educadora de nifios sordos, que me dio una lata horrible, porque estaba
empefiada en que yo escribiese una novela que tuviera como protagonista a un nifio
sordo. "jPero si yo no sé nada de nifios sordos, no he tratado a ninguno, no tengo
ninguna experiencia con ellos!", le dije. "No importa, yo le daria muy buena
documentacién”, insistio. EI problema es que con muy buena documentacion y con muy

‘

buenas intenciones, se escriben libros malisimos.

“Montserrat, aungque te conocemos principalmente como escritora, has sido un
referente importante en la historia de la narracién oral espafiola y en la implantacion
de la hora del cuento en las bibliotecas. ¢ Como llegas hasta la narracion oral?

Llego por obligacion. Dicen que el escritor nace escritor. Yo desde muy pequefia decia:
“Voy a ser escritora”. Mis hermanos mayores y mis padres me contestaban: “Pero qué
dices, jeso es muy dificil!” “No me importa. Voy a ser escritora”, contestaba. Naci
escritora. Narradora no. Llegué a la narracion porque me lo pidieron. Me vino
impuesta por dos bibliotecarias que fueron las dos primeras mujeres que aprobaron la
oposicion a bibliotecas: Maria Africa Ibarra e Isabel Nifio, que hicieron en los afios
cincuenta algunas de las primeras grandes exposiciones en la Biblioteca Nacional de
Madrid con mucho escandalo debido a la censura. En aquel momento los nifios no se
sentian comodos en las bibliotecas. Llegaban y veian aquellas grandes escaleras,
aquellos pasillos, todo lleno de madera y barniz... pero ellas comenzaron a trabajar
con nifios, les abrieron las puertas. Entonces me llamaron e insistieron para que fuera
a contar cuentos. Asi que en los cincuenta empiezo a contar. Alterno las dos
actividades: escritura y narraciéon. En temporadas han pedido mas sesiones de cuentos,
otras menos. En mi vida escribir es constante, en cualquier situacion... lo de contar es

mas  circunstancial y depende de que me llamen 0 no.
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postavami jsou 0soby s télesnym postizenim — détskou mozkovou obrnou. Cilem prace
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This thesis deals with two selected Spanish literary works whose main characters suffer
from a physical disability — cerebral palsy. The objectives of this thesis are to identify
and analyse the protagonists’ responses and attitudes that manifest themselves in their
social environment and to examine how they meet their basic psychological needs. The
first part of the thesis is focused on the theoretical fundamentals of the topic of
disabilities and literature; the second part successively explores the two literary works;
and the third part answers the questions that have been considered to be essential for the

purposes of this thesis.
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