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“No podem fer que la muntanya sigui més baixa.

Per tant, hem d'elevar-nos nosaltres”

Todd Skinner

“Els qui mai han vist a un nen [persona] amb discapacitat visual
[diversitat funcional visual] poden imaginar-ho com una persona
que només respon a una perdua i no com algu que aprén sobre un
mon ple de sons, sabors, olors, textures o formes que es perceben

de manera diferent.”

Rafael Bautista (1994:9)



Agraiments:

En primer lloc a la Georgina i la seva familia, ja que no només
m’han obert les portes de casa seva, sind també les del seu cor i
les de la seva vida. Als professionals que acompanyen a la
protagonista, per permetre’'m estar present en la tasca que
realitzen. Agrair també el recolzament incansable de la meva
familia en els moments més durs. Al meu tiet Jordi Carrasco pel
disseny grafic de la portada i contraportada d’aquest treball. A
'Eduardo Cano per convertir-se en un referent d’educador
social, company i amic. | en especial a 'lEmma Quiles, per
acompanyar-me, escoltar-me, divagar al meu costat i motivar-
me a descobrir nous camins.

GRACIES.



RESUM i PATAUIES CIAU ... 6
R T 1o 7-11
I 10T [0 o TSRS 8
2. Interrogants 1 ODJECHIUS .......vivoveeiiicce s 10

3. JUSHIFICACID ... 11

Il. La sembra de La rosa del Nil 0 el marc teOricC.........c.cuvrrerererssssssssssssssssssssssssens 12-27
1. La diversitat fuNCIONAl ...........coviiieesc s 13
11 INETOAUCCIO ... 13

1.2, TEIMINOIOGIA ...vveveiieiiie ettt s e 14
1.2.1. Diversitat funcional VISUAL..............covrirrirreeeeeeeeeeeee s 15

1.2.2. L COQUESA. ...ttt 15

1.2.3. Fibroplasia retrolental o Retinopatia per prematuritat ...........ccoovvvvvrsccenneee 16

2. La relacié educativa. Causa, mitja i finalitat ... 18
3. LES PEISONES €N FESIlIENCIA. .........cvveveeeieiiieieit et saens 21
3.1, Capacitat 0 PrOCES? .....c.eeieieiieeiieie ettt 21

3.2. Aspectes que conformen el procés resilient............cocoeeeeeeieieinnnsseeeeessees 23
3.2.1. Des d'una mirada SISIEMICA .........coovevrveveirieieisisisieeieie et 23

3.2.2. Factors del proces reSilIENt .........covovieeiiiiicciiscee e 23

3.2.3. L'acompanyament dels tutors de reSiliEncia...............coeoevveeeevinseieieiiseeieiisianns 25

3.3. Diversitat funcional i FeSIlIENCIA ...........cvveeeriiriiceerr s 26

B4 RESUM ..ottt ettt 27

ll. La germinacio de La rosa del Nil.............cccooeevnenessessssssssnssssssssss s ssssssssssssssseaes 28 -50
1. El reg. Els relats de les histories de vida...........ooeeiiieeiiiicciiec e 29

2. El creixement de La rosa del Nil: el relat de la historia de vida ..........cccoovvrniriisrinee 32
La primera gran lUItA..........ccouori s 32

Els primers aprenentatges ... 34

La lluita per 12 inCIUSIO SOCIAL ............ccurueieeeeeceieee e 36
L’adolescencia, el Cronos i €l KQIrOS...........cooeeueeeeceeeiece et 39

L’entrada a la joventut i els esdeveniments més importants ............cocovvvrrrrccncncenns 41



L’actualitat, una vida imparable............cccoiiiecieccc e 42

La masica, una companya iNSEPArable ............ccovrvieeiiririeiiisceee e 44

ElS desitjos del FULUF ........coviiic s 46

La rosa del Nil: mai existeixen dues flors iguals..............cccceeeecciciiiiiiccee e 48

IV. La maduracié de La rosa del Nll..............cnnnnnnnnsssss s ssssssssssssssssss 51-61
1. Els significats del relat de la historia de vida...........cccovevviiiicccccccccccccee e, 92

2. La rosa del Nil €N reSilIENCIA .........cvueriiiiriiiii s 56

3. ElHANCAMENT ... s 58
3.1. Possibilitats i limits en el procés d'investigacio ............c.ccoveerrnniinnnnecen, 58

3.2. Els aprenentatges n €l Cami.........cooieirrnniienecees s 58

3.3, ElfIN@l del PrOCES.......cveveieieirieieieeeee et 60

V. Bibliografia........cccounmmmnmm—s 62-71
V1. Relacio de taules i figures ... 72-73

VUL ANNEXOS ...eevieeiieisieesseesssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsssnsssnsasssssssesssnsssnssssssssssssnsns 74 -108



Resum i paraules clau

El present treball pretén donar a conéixer el relat de la historia de vida de la Georgina Navarro
Ruiz, una jove que presenta ceguesa congénita. Alhora, es pretén identificar si existeix un procés
resilient per part de la mateixa protagonista, aixi com prendre consciéncia de la importancia

d’aquest procés.

Es per aixo, que en I'elaboracié del corpus tedric es reflecteixen tots aquells aspectes que tenen
a veure amb la tematica de la diversitat funcional visual, el procés de resiliéncia i els seus
elements, aixi com aportacions envers la relacié educativa, sense la qual no hagués estat

possible la realitzacio de la present investigacio.

Aixi doncs, s'utilitza la metodologia qualitativa, per tal de donar resposta als interrogants i
objectius plantejats; essent les técniques principalment emprades I'entrevista personalitzada i

I'observacié participativa, possibilitant objectivitat en el seu analisi i els resultats obtinguts.

Paraules clau: diversitat funcional, historia de vida, resiliéncia.

This paper tries to tell the story of Georgina Navarro Ruiz’s life, a young woman who has got a
congenital blindness. It also attends to identify whether she is herself immersed in a resilient

resilient process, and take aware of the importance of this process.

That's why, in developing the theoretical corpus reflects all aspects according to visual
disabilities, the process of resilience and its elements, as well as any contributions towards
educational relationship can be pointed out. Without this educational relationship weren’t possible

to make this investigation.

This way, qualitative methodology is used to respond to questions and objectives. The main
inquiring techniques are the personal interview and the participant observation, to make possible

objectivity in analysis and the results.

Keywords: functional diversity, life history, resilience.
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@ La rosa del Nil

1. Introduccio

A partir de les experiéncies personals i professionals i sobretot, durant el desenvolupament de
les practiques com a integradora social a I'Obra Benéfic-Social Nen Déu, escola d’educacio
especial, em va sobtar observar la preséncia de prejudicis, estereotips i actituds de la societat
envers les persones amb diversitat funcional. Alhora que aquestes avoquen a les persones a un
itinerari que els centralitza en institucions de caracter especial, deixant de banda les oportunitats
d’esdevenir persones amb gran quantitat de potencialitats, i sense poder oferir quelcom a la
nostra societat. Tanmateix, vaig evidenciar com el sistema es centra unicament en aquestes
diversitats funcionals i dificultats, descuidant els recursos propis; posant de manifest la necessitat
d'educar la mirada, mirar d'una altra manera, per veure la possibilitat. (Contreras, 2002:64) Es
per aixo, que el treball La rosa del Nil pretén potenciar un canvi de mirada envers les
diversitats funcionals, a través d’una reflexié socioeducativa curosa, possibilitada pels

aprenentatges adquirits a través de I’'Educacié Social.

Partint d’aquestes aproximacions, de les experiéncies personals i professionals, es considera
important mostrar I'estudi d’un cas real, un relat d’'una historia d’'una noia de 25 anys que
presenta ceguesa i que tot i aquesta, ha pogut desenvolupar-se i transitar en el cami de la
vida com qualsevol de nosaltres. Essent la protagonista la que deixa de banda les estructures
socials imposades i dona un sentit a la seva trajectoria vital, essent la principal actriu i mostrant

que les dificultats es poden transformar en possibilitats.

El valor afegit de La rosa del Nil és la seva personalitzacio en el relat de la historia de vida, amb
la significacié que la protagonista aporta a les seves experiéncies, podent aportar confianga al
lector i/o lectora i prendre com exemple el cas de la protagonista, demostrant que la
manca del sentit de la vista no esdevé en una experiéncia tragica i trista, sind que pot
presentar nous i importants aprenentatges personals i professionals, i donar un nou significat a la

preséncia de les diversitats funcionals, essent aquestes transformadores de noves capacitats.

El nom del present treball és com comunament s’anomena a la flor de loto, en llati Nelumbo
Nucifera. Aquest tipus de flor neix en aigles térboles o inclds en aiglies fangoses, alhora que
repel-leix 'aigua. Tot i aixi, el resultat d’'aquest naixement i creixement és el d’'una flor amb la
bellesa que la caracteritza. S’utilitza doncs la rosa del Nil com a metafora de la vida de la

protagonista. Com podra observar el lector o lectora durant el treball, la experiéncia vital
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@ La rosa del Nil

d’aquesta ha estat marcada per les dificultats, pero tot i aquestes, la protagonista ha esdevingut

una persona que viu la vida tal i com se li presenta, i per tant, mereixedora de reconeixement.

El lector i/o lectora trobara en primer lloc |a llavor del present treball, un apartat on es dona a
coneixer els interrogants inicials, la finalitat i els objectius d’aquest. Aquesta llavor simbolitza

linici de la investigacid que a continuacié s'inicia.

Seguidament es presenta 'apartat de la sembra de La rosa del Nil o el marc teoric, on s'exposa
la fonamentacié conceptual com a base del treball, en el que s'aborden tematiques com la
diversitat funcional, amb la caracteritzacié de la ceguesa; la relacié educativa, constituint el pont
que condueix a la posada en marxa del relat de la historia de vida; i el procés de resiliéncia,
aportant el coneixement dels diferents aspectes que el possibiliten. Aquesta sembra possibilita la

germinacié de La rosa del Nil i la continuitat del procés d'investigacio.

El tercer bloc del treball la germinacio de La rosa del Nil s'inicia exposant la metodologia del relat
de la historia de vida, considerant aquesta una técnica adient per al coneixement de les
experiencies i els significats que representen en les persones. En aquest apartat s'inclou el relat
de la trajectoria vital de la protagonista on es podra trobar I'esséncia de La rosa del Nil i conéixer
la historia de la mateixa, a través del qual es construira un coneixement en diferents aspectes
basat en les experiéncies. Es aquesta germinacié la que déna lloc al procés de vida de qualsevol
flor i per tant, de la present investigacio. Es per aixd, que en aquest apartat s'inclou el reg de La

rosa del Nil, possibilitant el posterior creixement que es dona en aquesta.

El treball finalitza amb |a maduracio de La rosa del Nil, exposant els aprenentatges extrets del
coneixement de la historia de vida, a més d'intentar donar resposta als interrogants plantejats.
Alhora es presenten les reflexions finals, sent relacionades amb I'Educacié Social i la societat
actual. La maduracio simbolitza 'aqui i I'ara de La rosa del Nil, i per tant, de la protagonista, a
través d’'una mirada reflexiva i introspectiva que possibilita continuar el cami en el cicle vital i la

trajectoria personal.

Aixi doncs, s’han utilitzat les fases del cicle vital d’'una flor per anomenar els diferents apartats
que composa el treball i per tant, utilitzant aquests de manera metaforica per atorgar un sentit i

un significat al procés de construccié de la investigacié portada a terme.
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@ La rosa del Nil

2.

Interrogants, i objectius

A continuacié s'exposen els interrogants i els objectius, tant generals com especifics, que

orienten i guien el disseny de la investigacio, aixi com la posada en marxa del mateix proceés.

v

a)

b)

Interrogants:

De quina manera la preséncia de la ceguesa congénita en la vida de la protagonista ha

actuat com a potenciadora en el desenvolupament de noves capacitats?

De quina manera ha trobat dificultats la participant durant la seva trajectoria vital? Ha

transformat aquestes en nous aprenentatges, noves possibilitats?

Com ha desenvolupat la participant el procés de resiliéncia? S’esta construint encara aquest

procés?

Objectius generals:

Estudiar els trets més significatius de la historia de vida de la participant que ofereixen dades

per donar resposta als interrogants plantejats.

Analitzar i coneixer si s’ha donat un procés de resiliéncia en la seva trajectoria vital, arrel de

la preséncia de la ceguesa congénita.

Investigar les estrategies que potencien una major visibilitat de persones i casos com el de la

protagonista.

Objectius especifics:

Donar a coneixer la trajectoria vital d'un cas especific amb la preséncia de ceguesa

congenita.
Reconéixer el valor de la resiliéncia com a procés complex i sistémic.

Possibilitar un canvi de mirada envers la diversitat funcional visual, les possibilitats que es

poden presentar i la transformaci6 de noves capacitats a partir d'aquesta.
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% La rosa del Nil

3. Justificacio

L'idea de portar a terme aquest treball sorgeix dels propi actes de ser, conéeixer i compartir.

Vaig conéixer a la Georgina I'any 2003, va arribar a I'escola on jo estudiava i totes les mirades es
van centrar en ella, perd sobretot en la seva ceguesa, ja que era la primera noia amb aquesta
diferéncia que arribava a I'escola —aqui apareix I'acte del ser—; perd no va ser fins 'any 2007
que la Georgina i jo ens varem trobar en el mateix curs i aula. Aquell any va estar carregat del
coneixements de la seva situacio i sobretot de la seva persona —va ser llavors quan es va posar
en marxa l'acte del conéixer—. La Georgina va demostrar ser una noia forta, amb ganes de
superar-se a si mateixa i en aquells reptes vam estar presents tots els companys i aqui va actuar

I'acte de compartir.

Tots varem acabar els nostres estudis a 'Educacié Secundaria Obligatoria i no vam tenir més
noticies d’ella, exceptuant jo, ja que gracies al meu entorn proxim vaig anar seguint-la de prop,
les fites que anava aconseguint, la constancia i insisténcia en els seus actes i la il-lusié que
posava en tots aquets. Era en aquests moments quan sorgien en mi una gran quantitat
d’interrogants i reflexions sobre la seva personalitat, sobre com era possible que una noia en la
seva situacio no llancés mai la tovallola i no s'imposés els limits, pero sobretot, no deixés que les
limitacions que 'imposaven els altres la desmotivessin. Va ser llavors quan vaig pensar en ella,
com a persona, per finalitzar els meus estudis d’'Educacié Social, per fer-la protagonista del

treball que finalitzaria una etapa de la meva vida, alhora que iniciaria una altra.

Aixi doncs, aquest treball pretén mostrar un cas real, aixi com identificar si s’ha donat un procés
de resiliéncia per tal de poder donar a conéixer que el fet de presentar una diversitat funcional —
sigui del tipus que sigui- pot desenvolupar noves capacitats, inclos aquelles desconegudes per
la propia persona. En aquest treball no es tracta de generalitzar tots els casos i persones, la
Georgina és una persona més d’entre moltes altres, perd com tot ésser huma té quelcom que la

diferéncia.

Tanmateix aquests actes es relacionen amb dos dels quatre pilars de I'educacié: aprendre a
coneixer, aprendre a viure junts i aprendre a viure amb els altres. Jacques Delors exposa la
necessitat d’aprendre a comprendre el mon que ens envolta, alhora que manifesta la necessitat
de poder descobrir a laltre, tenint en compte la comprensié de les seves diferéncies i
particularitats. (Delors et al., 1996:96-111)
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Nil o el marc teoric



@ La rosa del Nil

1. La diversitat funcional

“S’ha vingut definint als sentits com les finestres per on 'anima de 'home [i la dona] treu el cap al
mon i li permeten captar amb tota precisié les innombrables i canviants facetes que el mén ofereix,
per servir-les d’elles i desenvolupar la seva vida en les millors condicions possibles.”

José Arriaga (1972:9)
1.1. Introduccié

Per poder elaborar aquest apartat inicial ha estat necessari el coneixement previ del tipus de
diversitat funcional visual que presenta la protagonista, la Georgina. Aquest coneixement ha
vingut de la ma de l'tltim informe médic que li va ser realitzat 'any 2008, a través del servei de
Neuropediatria de I'Hospital de Nens de Barcelona. En aquest informe s’exposa el segient: “Va
patir grans sequeles de prematuritat i baix pes al néixer per la edat gestacional, en forma de

displasia broncopulmonar i retinopatia severa del prematur amb conseqliéncia de ceguesa total.”

Alhora, la Georgina presenta altres tipus d’alteracions que tenen a veure amb el Sistema Nerviés
Central i el funcionament d’'aquest, tot i aixi s’ha considerat oportl centrar-se Gnicament en la
situacio de la diversitat funcional visual per elaborar el present treball i el relat de la historia de

vida.

Per tant, en aquest apartat del marc conceptual exposa d’'una banda la terminologia utilitzada pel

que fa a aquesta situacio, aixi com el tipus de ceguesa que presenta la protagonista.

No es tracta de generalitzar tots els casos, sind d’aproximar al lector o lectora en el coneixement
de l'afectaci6 del sentit de la vista, acompanyar a aquest en la lectura i comprensio de la

posterior historia de vida de la protagonista.
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@ La rosa del Nil

1.2. Terminologia

Resulta necessaria la diferenciacié d’aquests tres conceptes per poder parlar i escriure de
manera apropiada, sense caure en l'estereotip i perjudicar la visié i la humanitat de la persona

que presenta qualsevol tipus de diversitat funcional.

L’any 1983 I'Organitzacio Mundial de la Salut (OMS) va definir els diferents conceptes a la seva
Classificacio Internacional de Deficiéncies, Discapacitats i Minusvalideses (CIDDM). Quasi dues
décades més tard la mateixa OMS en la Classificacio Internacional del Funcionament, de la
Discapacitat i la Salut (CIF) va realitzar la proposta de donar un nou sentit als mateixos
conceptes i eliminar el concepte de minusvalidesa. Aquestes modificacions van ser elaborades
tenint en compte que una deficiéncia no comporta directament una limitacié en les capacitats; i
que les limitacions en les capacitats o els desajustos no signifiquen I'existéncia d’una deficiencia.
(OMS, 2001:20,21) S’inclou seguidament una taula en la que es troben les definicions actuals i

realitzades I'any 2001 pel CIF, aixi com les anteriors definicions es troben a '’Annex 1.1.

Deficiéncia Discapacitat

Definicié CIF (OMS, 2001:11) Definicié CIF (OMS, 2001:9)
“Sén problemes en les funcions o estructures “El funcionament i la discapacitat d'una persona
corporals, tals com una desviacié significativa o es conceben com una interaccié dinamica entre
pérdua.” els estats de salut (malalties, trastorns, lesions,

traumes, etc.) i els factors contextuals.”

Taula 1. Definicions dels conceptes deficiéncia i discapacitat elaborades pel CIF. Elaboracio propia.

Tal i com es pot observar la CIF I'any 2001 atorga un sentit més personal i en definitiva, més
huma a les mateixes situacions, introduint aspectes com la temporalitat de la preséncia
d’aquestes circumstancies, la paraula perdua, la personalitzacié dels casos segons les diferents
caracteristiques individuals, aixi com la introduccidé del context social en el que es trobi la
persona. A més, inclouen la preséncia d’aquests fets com a situacions en les que es troba la
persona i N0 com una persona que és discapacitada, deficient o minusvalida (Veure Annex 1.2).
Pel que fa a la decisio d’abandonar el terme minusvalidesa es va tenir en compte que aquesta no
es produeix només per un desavantatge en les accions d’'una persona, sin6 que és la resposta
de la societat la qual influeix en aquest. (OMS, 2001:229; Gutiérrez, Cancela i Zubiaur, 2009:36)
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% La rosa del Nil

Actualment pero, es considera que el terme més adequat és el de diversitat funcional, que

sorgeix I'any 2005 promogut pel Foro de Vida Independiente (FVI1)!, comunitat espanyola que va
promoure la supressié de les nomenclatures negatives que s’havien aplicat fins al moment.
Aquest nou terme suposa considerar a la persona des de la funcionalitat i no des de una manca;
sin6 de quelcom en la seva funcionalitat que és diferent al que es considera “normal” en I'entorn
social de la persona. (Rodriguez i Ferreira 2010:294) Aixi doncs, des del Foro de Vida
Independiente consideren que la diversitat funcional no té res a veure amb una malaltia, una

deficiéncia, un retras, etc. (Romafiach i Lobato, 2005:3)

1.2.1. Diversitat funcional visual

Resulta necessari també introduir la dimensid visual dels conceptes exposats en l'apartat
anterior, entenent la deficiéncia visual d’'una banda, com aquella que afecta a I'drgan de la vista,
sigui quina sigui la seva afectacié i el seu grau. (Cebrian de Miguel, 2003:110) D’aquesta
manera, pot extreure’s que el concepte deficiencia visual fa referéncia a una multiplicitat de
casos i diferéncies, convertint-se en un terme global. Com exposa Alberto Rosa (1993:40) en les

deficiéncies de I'érgan de la visié es poden trobar tant la ceguesa com altres problemes visuals.

Pel que fa la discapacitat visual és aquella que engloba qualsevol tipus de problema visual greu,
ja sigui donat per patologies congénites, infeccions, virus i/o accidents de qualsevol tipus
(Cebrian de Miguel, 2003:121) sense deixar de banda que la discapacitat t&¢ a veure amb la
consecucié d’accions i/o activitats i la participacié de la persona (OMS, 2001:3). Aixi doncs,
aquest concepte és globalitzador de diferents situacions i/o afectacions que es donin en les

persones, tal com es dona en el terme deficiencia visual.

Seguidament es destina el seglient apartat a la ceguesa, estrenyent el cercle i entrant en matéria

més especifica al cas de la protagonista, La rosa del Nil.

1.2.2. La ceguesa

La ceguesa esta caracteritzada per 'abséncia total de visi6 o la simple percepcié de llum en un o
tots dos ulls (Bueno i Ruiz, 1994:43.; Cebrian de Miguel, 2003:87; Marcos, 1999:40). Aquest
concepte és un terme globalitzador de diferents situacions i caracteristiques personals, essent

una deficiéncia sensorial que segueix un continu des de trastorns relativament lleus fins a una

1 Actualment és anomenat Foro de Vida Independiente y Divertad (FVID). La paraula divertad és inventada i es
tracta d’'una sintesi de varies idees: llibertat i dignitat en la diversitat. Recuperat de:
http://www.forovidaindependiente.org/

15|Pagina


http://www.forovidaindependiente.org/

% La rosa del Nil

discapacitat visual total. (Rosa, 1993:19) Tot i aixi, existeixen diferents graus de ceguesa que es

troben a I'Annex 1.3.

Pel que fa a laparicio de la ceguesa existeixen de diversos tipus (Cebrian de Miguel,
2003:87,88): quan la ceguesa es dona durant la gestacié es parla de ceguesa congenita; si
aquesta esdeveé posterior al naixement és anomenada ceguesa adquirida; i per ultim, si es

presenta a causa de lesions a I'ull es tracta de ceguesa cortical.

1.2.3. Fibroplasia Retrolental o Retinopatia per prematuritat

En el marc de les malalties de I'aparell visual es troben aquelles que afecten a la retina.
Aquestes reben el nom de retinopaties, qualsevol que sigui la seva etiologia o patologia; (Cebrian
de Miguel, 2003:390) i entre aquestes es troba la retinopatia per prematuritat o també
anomenada fibroplasia retrolental, el tipus de ceguesa que presenta la protagonista del present

treball. Segons la ONCE aquesta és:

“Malaltia de la retina caracteritzada pel creixement anormal del teixit de cicatritzaci6 a la zona
posterior del cristal-li, acompanyat de la formaci6 de gots sanguinis i despreniment de retina; és
causada per I'administracié d'altes concentracions d'oxigen als nens prematurs.” (Cebrian de Miguel,
2003:146)

Segons Camba, Perapoch i Martin, I'etiologia de la retinopatia per prematuritat és multifactorial,
tot i que la immaduresa del nadé és el principal factor de risc per desenvolupar-la. Exposa a més
que, les formes moderades de la malaltia presenten poca o nul-la afectacio a la funcié visual, aixi
com aquelles més greus poden provocar la pérdua de I'agudesa visual i fins i tot ceguesa.
(2008:443).

La gran causa de la retinopatia és la prematuritat dels nadons i 'oxigeno-terapia que reben a les
incubadores, ja que I'excés d'oxigen repercuteix en els organs que encara son immadurs i per
tant, sensibles a patir desajustos. (Fonseca, Peralta i Abelairas, 1996:7,23) S’ha de tenir present
que si no existis una terapia amb oxigen a les incubadores per als nadons prematurs, aquests
moririen per anoxia, és a dir que, l'augment de la supervivéncia dels nadons prematurs ha
comportat com a conseqiiéncia un increment de la incidéncia d’aquesta malaltia. (De la Fuente,
Ortiz, Bustos i Brechtell, 2001:134) Tot i aixi, existeixen un altre tipus de causes —Annex 1.6—
que repercuteixen en l'aparicié d'aquesta malaltia, malgrat només s’han trobat aquestes de

manera ocasional.
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Aquest apartat envers la diversitat funcional visual no finalitza aqui, ja que sén molts els estudis i

les aportacions realitzades per autors envers el desenvolupament de les persones amb
capacitats diferents, per aixo, en el present treball es construira el coneixement d’aquesta
matéria a través del relat de la historia de vida de La rosa del Nil, aixi doncs sera aquest
coneixement el que es vagi adquirint mitjangant I'experiéncia i a través de la relacié educativa
que es desprén de la mateixa. Perqué tal i com el desenvolupament dels éssers humans és un

tot que el conforma, la relacio educativa forma part d’aquest mateix tot...
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2. Larelacio educativa. Causa, mitja i finalitat.

“L'educador és la humanitat. Si no se sent totalment responsable de si mateix, llavors sera incapag
de sentir la passié de la responsabilitat total que és I'amor.”

Jiddu Krishnamurti (2007:84)

Som éssers humans, i com a tal, estem vinculats amb totes les persones que habiten el mén,
només per formar part d’aquest. Es per aixd que existeix un procés per a que aquest vincle acabi
esdevenint una relacié educativa. Aixi doncs, I'acollida de i a la persona és molt important, ja que
suposa donar el reconeixement que mereix, Unicament pel fet de ser persona. Alonso i Funes
(2009:35) exposen la importancia de I'acollida de la seglient manera: “en la primera o primeres
trobades esta en joc la possibilitat d’entaular un vincle educatiu i relacional [...]. A més destaquen
que sense una actitud d’apertura i de proximitat seria molt dificil aconseguir una connexié amb

l'altra persona. (Alonso i Funes, 2009:36)

Marta Caramés (2006:121) té en compte I'aspecte acollidor com una relacié d’acollida bilateral,

dotant a aquesta d’'un significat més huma i més fidel a les relacions humanes:

“Vaig comprendre que I'acollida és d’anada i tornada perqué té lloc en relacié, és quelcom viu que

es déna a la vegada acollint i deixant que t'acullin.” (2006:120)

La relaci6 educativa no pot esdevenir des d’una jerarquia, sind que aquesta ha d’estar basada en
la horitzontalitat de les relacions, en les quals s’estableix un intercanvi continu. Com apunta Ana
Maria Piussi, es tracta d’un intercanvi de paraula i d’accio, [...] posant en joc desitjos, passions,
experiéncies personals [...]" (2000:112,113) La relacié educativa s'estableix des de la diferéncia

com a persones, tal i com exposa José Contreras:

“[...] el llenguatge de la igualtat no correspon al mén de l'educatiu. En la distancia curta, la de la
relacié personal, la que sosté la practica educativa, un no és ni igual ni desigual; un és qui és.[...]"
(2002:61)

En l'intercanvi que exposava Ana Maria Piussi es déna pas a la construccié del coneixement i
I'aprenentatge mutu que no seria tant enriquidor si no partis d’aquesta relacié educativa

bidireccional. En aquest sentit, Montoya exposa:

“Ens hem adonat que el que es crea en relacio és més gran, per a cadascuna de nosaltres, que el

que cadascuna pot crear per separat.” (2003:29)
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Si construim i aprenem de la relacié educativa, significa que aprenem de totes les persones amb

les quals tenim aquest tipus de relacio, ja sigui a nivell professional o personal i per tant, és la
relacié educativa un acte en el qual acompanyem a les persones en el seu esdevenir vital, al
igual que aquestes ens acompanyen a nosaltres. Aixi doncs, qué significa acompanyar?
Parcerisa i altres autors defineixen 'acompanyament en un sentit educatiu, perd és que en les

relacions personals no existeix aquest component educatiu?

‘Acompanyar té molt a veure amb anar al mateix compas, anar amb la persona, seguint els seus
ritmes, les seves parades, els seus moviments. [...] es tracta d'anar al costat, encara que de
vegades, per acompanyar, s'haura d'anar darrere, i en altres ocasions davant, fent de referent,

de far, o potser de bastida. [...]" (Parcerisa, Giné, i Forés, 2010: 92).

Aquest acompanyament implica alhora disponibilitat i aquesta comporta temps, un temps que es
comparteix, un temps de ser i d’estar. Marta Caramés considera que aquest temps és temps de
cura, temps dels moments de ser i que fa possible la relacio educativa, ja que parteix de la
quotidianitat. (2006:117)

| és que el temps de ser, el temps d’estar i el temps d’acompanyar és estar present, un estar
sent, un estar que no pot ser sense el ser. “Reconéixer que el nostre estar alla és en relaci6 (és

amb l'altre o I'altra) ens fa més lliures.” (Portela, 2008:171)

Aquests espais de ser, estar i acompanyar es posen en marxa quan s'actua des de I'amor,
identificant aquest aspecte amb les paraules de Lupe Garcia (2004:151) “jo només sé treballar
des de I'amor i des de la implicacié personal que no té res a veure amb la omnipoténcia i la
desmesura.” Envers I'amor en la relacié educativa, Carlos Skliar (2009:145) ens convida a
reflexionar tenint en compte “'amorositat” que té a veure amb la diferéncia, la cura, la relacié, la

benvinguda, sortir-se del jo, la memoria de I'altre...

Perd realment, qué és 'amor? Que és actuar des de I'amor? | que comporta aquest amor?
Luigina Mortari exposa que I'amor comporta alhora una acceptacié perd aquesta no és possible
sense l'acceptaci6 d’'un mateix. (2002:154) Tanmateix, Fatima Portela realitza la seglent

aproximacio envers 'amor:

“Les relacions d’alteritat (com educar) han de ser un acte d’amor perqué, del contrari, ignorem a
aquella i aquell que no séc jo, ens oblidem de deixar ser. Educar no és només un acte d’'amor,

perd no concebo un acte educatiu sense un component d’amor.” (2008:171,172)
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L’autora enllaga aquest amor amb I'educacio, ja que sense aquest és impossible 'acte d’educar i

per tant, s'impossibilita a més la relacié educativa. Fatima Portela entén als professionals de
I'educacio com a aquells que tracten de “veure coses” en les persones on la resta no veuen res.
(2008:169). Percebre la singularitat no és deixar de banda les diferéncies, sind reconéixer-les

com a possibilitats i no com a categories. (Contreras, 2002:65)

Es a través d’aquest reconeixement on apareix el tacte pedagogic —introduit per Max Van
Manen-, indispensable en tota relacio educativa, descobrint i ressaltant aquesta singularitat que
apuntava Contreras, alhora que realgant la diferéncia en la persona, possibilitant el creixement

personal i 'evolucio. (1998:177)

Es en aquest creixement personal i evolucié on s'endinsa la resiliéncia, possibilitant a la persona
la superacié de les adversitats o les situacions dificils, alhora que permeten 'apertura a noves

possibilitats i aprenentatges a la persona en resiliéncia.
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3. La persona en resiliencia

“[...] es tracta de veure a I'ésser huma en resiliéncia, com la persona que entra en una dinamica en la
que recursos personals i socials es manifesten interactuant de tal manera que constitueixen una
amalgama de possibilitats que produeixen respostes assertives i satisfactories que permeten no
només la solucié de conflictes, siné també el desenvolupament i potenciacié d’altres possibilitats [...]."

Kimberly Gordon (1997, citat a Liello, 2009:4)
3.1. Capacitat o procés?

La paraula resiliéncia és d'origen llati i prové del verb resilio, que significa saltar cap enrere o
rebotar. Perd es considera que mai es pot tornar enrere, sind que la resiliéncia es tracta d’obrir
una nova etapa de la vida que tingui en compte aquest passat. (Vanistendael i Lecomte,
2002:157)

Sén diverses les definicions que donen un significat a la resiliéncia, alhora que sén moltes les
diferéncies entre aquestes, expressant primerament aquesta com una capacitat humana que

presenten totes les persones:

Diverses definicions del resiliéncia com a capacitat humana

Vanistendael. 1996 “Es la capacitat de tenir éxit de manera acceptable per a la societat, malgrat
un estrés o d'una adversitat que impliquen normalment un greu risc de

citat a Manciaux, et o
resultats negatius”.

al.,, 2003:25.

Kreisler. 1996. citat a “Es la capacitat d'un subjecte per superar circumstancies d'especial dificultat,

. racies a les seves qualitats mentals, de conducta i adaptacio.”
Manciaux, et al., g Sevesq ’ P

2003:25.

Grotberg, 2006:18. “Es la capacitat de I'ésser huma per fer front a les adversitats de la vida,
aprendre d’aquestes, superar-les i inclds, ser transformats per aquestes.”

Gordon, 1995, citata  “Es I'habilitat de créixer, madurar i incrementar la competéncia de cara a
Liello, 2009:4. circumstancies adverses i obstacles, recorrent a tots els seus recursos, tant
personals com ambientals [...]"

Taula 2. Diverses definicions de resiliéncia com a capacitat humana. Elaboracié propia.

Aixi doncs, estariem parlant d’'una capacitat innata? Una capacitat que posseim tots sense cap
excepcio? No es tractaria d’'un procés que es construeix i es desenvolupa de manera
progressiva?
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Diverses definicions del resiliéncia com a procés

Rutter. 1993. citat a La resiliéncia es presenta en subjectes joves? [persones] que evolucionen

Manciaux, et al.,  favorablement, encara que hagin experimentat dificultats que poden implicar un
2003:24. greu risc de conseqtiéncies desfavorables.
Goodyer, 1995, La resiliencia consta d'una série d’accions moderades i acceptables quan el

citat a Manciaux, et  context sotmet a estimuls i/o situacions dificils.
al., 2003:25.

“...] La resiliencia és un procés, un esdevenir del nen [de la persona] que, a

. forca d'actes i paraules, inscriu el seu desenvolupament en un mitja i escriu la
Cyrulnik, 2002:255 o ]
seva historia en una cultura. De manera que més que el nen [la persona] el

que és resilient €s la seva evolucio i la seva historia.”

“La resiliéncia és un procés i no una resposta immediata a 'adversitat. Més

. i aviat ens remet a situacions on el temps juga un paper importat [..]. Tampoc
Forés i Grané,

2008:34. fem referéncia mai a un estat definitiu. [...] Més aviat, la resiliéncia esta

vinculada als conceptes dinamics de desenvolupament i creixement huma [...]."

Taula 3. Diverses definicions de resiliéncia com a procés. Elaboracio propia.

Com es pot observar, es té en compte la resiliéncia com a procés en canvi continu, en el qual
intervenen gran quantitat de factors i fendmens que es troben en el desenvolupament de la

persona, el desenvolupament entés com un tot, essent aquest tot la historia personal.

El que es proposa alhora, és canviar la mirada envers les situacions i/o circumstancies que ens
posa la vida al davant, fixant la mirada en les possibilitats i els recursos de la persona, aixi com
conéixer la seva utilitzacié (Theis, 2003:57; Casas i Campos, 1999:4) i no centrar la mirada en
les seves dificultats. Aquesta nova mirada deixa de “banda tots els determinismes fatalistes,
totes les logiques causals transgeneracionals i tots els perfeccionismes, per a que les persones
cerquin, deixin lliure i es facin un cami de vida.” (Manciaux, Vanistendael, Lecomte i Cyrulnik,
2003:23,24)

2 Els autors especialitzats en matéria de resiliéncia realitzen aportacions referides a la infancia i I'adolescencia. Per
aixo, es considera adient incloure la paraula persona, com a terme global i que inclou totes les etapes del cicle vital
on es pot inscriure aquest procés de resiliéncia.
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3.2. Aspectes que conformen el procés resilient

3.2.1. Des d’una mirada sistémica

Seria un error considerar a I'ésser huma en resiliéncia com una persona que realitza un procés
individual, sind que aquesta es desenvolupa alhora a traves de la interaccié amb altres persones

que formen part del context de la persona en resiliencia. (Vanistendael i Lecomte, 2002:151)

Forés i Grané exposen que la resiliéncia t¢ una dimensid sistémica, en la que el
desenvolupament i el procés resilient és teixit a partir de diversos nivells que engloben a la
persona, entre els quals es troba I'ontosistema que son les caracteristiques individuals de la
persona; el microsistema que fa referéncia a la familia; I'exosistema que representa la comunitat;
i per ultim, el macrosistema que es tracta del sistema social i cultural en la que la persona es
submergida. (2008:99) (Veure Annex 2) Aixi doncs, s’estaria relacionant el procés de resiliéncia
amb la teoria general dels sistemes de Ludwig von Bertalanffy?3 Tot ésser huma es troba immers
en un conjunt de sistemes que formen part d’'un tot i per tant, aquest ésser huma no pot no estar
influenciat per aquests, alhora que tampoc pot no interrelacionar-se amb ells. Carles Parellada

s’aproxima a la mirada sistemica de la seglient manera:

“La mirada sistémica, comporta entendre els col-lectius i grups humans, aixi com les institucions,
no només com la simple suma de membres que pertanyen a aquests, sind com sistemes

complexos que funcionen segons unes dinamiques que segueixen certs patrons.” (2007:35)

El que es proposa doncs és tenir en compte el context, una serie de sistemes que interactuen

amb la persona en resiliéncia i possibiliten aquest procés.

3.2.2. Factors del procés resilient

Rutter (1987:316-331, citat a Manciaux, 2003:54), adverteix que s’han d’observar aquests factors
de manera adequada, ja que un mateix aspecte pot ser un risc en una situacio, i en un altre un
aspecte o factor protector. (Petit, et al., 1999:3045, citat a Theis, 2003:54) Alhora, s’ha de tenir
en compte que aquests no actuen de manera aillada, sind que s’han de contemplar altres

circumstancies, com son el context i 'edat de la persona, entre d’altres.

Manciaux (2003:54,55) exposa les tres arees que tenen a veure amb els factors de risc: una

situacié familiar pertorbada, factors socials i ambientals i per ultim, problemes de salut cronics.

3 Autor que introdueix la Teoria General dels Sistemes, tenint en compte que un sistema “pot ser definit com un
complex d’elements interactuants.” (Bertalanffy, 1976:56)
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Seguidament es presenten els factors protectors exposats per la mateixa autora:

Dimensions de la persona i factors protectors

(Grotberg, 2006:20,21; Forés i Grané, 2008:92,93)

Dimensio6 interna: “Jo soc” Dimensio externa: “Jo tinc” Dimensio social: “Jo
(forca interior) (recolzament extern) puc” (capacitats
interpersonals i de
resolucio de

conflictes)
Caracteristiques individuals Persones (familiars o0 no) que es Innovacid, iniciativa,
(personalitat i caracter): troben a la vida de la persona en expressio i control de les
tranquil-litat, empatia, seguretat,  resiliéncia. Aporten bons models i/o emocions i sentiments,
optimisme,... referents a imitar. Accés als recursos humor, entre d’altres.

sanitaris, educatius, socials.

Taula 4. Dimensions de la persona i factors protectors. Elaboraci6 propia.

Als elements i les dimensions exposades poden incloure’s els pilars de la resiliéncia individuals,

que es poden trobar a la pagina seguent.
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Pilars de la resiliencia individual

Confianca Sent la base dels altres pilars i el principal pilar per promoure el
procés de resiliéncia. (Forés i Grané, 2008:95)

Considerada com el fruit de I'acci6 i la cura pels tutors de resiliéncia i
Autoestima les persones significatives. (Forés i Grané, 2008:95)

Introspeccio Entesa com l'art de preguntar-se a un mateix i donar-se respostes
honestes a aquestes preguntes. (Forés i Grané, 2008:95)

Definida com el fet de saber fixar limits entre un mateix i el medi en

Independéncia circumstancies dificils. Alhora, es considera la independéncia com la
capacitat de mantenir una distancia emocional i fisica sense caure en
I'aillament. (Liello, 2009:6)

Es el desig de voler el benestar per a tothom i la capacitat de
comprometre’s en valors. (Forés i Grané, 2009:96)

Moralitat

Capacitat de relacionar-se Es I'habilitat per establir vincles amb altres persones. (Forés i Grané,
2008:95)

Iniciativa Es el gust d'exigir-se i posar-se a prova en tasques progressivament
més exigents. (Liello, 2009:6)

Creativitat Entesa com la capacitat de poder obrir la ment cap a noves
possibilitats (Forés i Grané, 2008:96), aixi com la capacitat de crear
ordre, bellesa i finalitat a partir del caos i el desordre. (Liello, 2009:6)

Humor Es un dels pilars més importants del procés resilient. Per a Freud
‘'humor [...] significa un plaer que prové de la capacitat d’afirmar-se
en el moment malgrat el desfavorable de les circumstancies reals.”
(Freud, 1927:158, citat a Garcia, 2006:160). Boris Cyrulnik (2002,
241,242) considera I'humor presenta una funcid terapéutica,
possibilitant la unié amb les persones a través d’aquest i I'acceptacio
de les caracteristiques propies.

Taula 5. Pilars de la resiliéncia individual. Elaboracio propia.

3.2.3. L’acompanyament dels tutors de resiliéncia

El tutor de resiliéncia o la persona significativa és entesa com la persona que provoca el
ressorgir de la persona que es troba en dificultats. (Forés i Grané, 2008:35,36) Aquesta realitza
un acompanyament, el qual es tracta en seguir a la persona que esta realitzant el proces,

respectant el seu temps i deixant que la persona sigui la que posi en marxa els seus propis
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mecanismes. No es tracta de voler precedir-lo, siné de deixar avancar a la persona en la direccié

que decideixi, tenint al tutor de resiliéncia present, al seu costat o darrere4. (Michaud, 2003:80).
En aquest acompanyament educatiu es tracta de convertir 'estima i I'afectivitat en reconstituents

terapéutics d’experiéncies passades, presents i futures. (Mufioz i de Pedro, 2005:9)

Per finalitzar s’exposa un fragment del llibre La felicidad es posible, que exposa de manera molt

adient la funcié dels tutors de resiliéncia:

“[...] Perd jo vaig sentir veritablement que canviava a partir del dia en qué un home, un educador del
carrer, em va fer comprendre que creia realment en mi. Ell va saber veure les meves possibilitats
reals, més enlla dels meus problemes aparents de comportament." (Vanistendael i Lecomte,
2002:37)

3.3. Diversitat funcional i resiliencia

Rodriguez i de la Torre (s.d.:4) afirmen que les persones que presenten diversitats funcionals
s’enfronten a una gran quantitat d’adversitats: 'acceptacio de les caracteristiques propies, les
barreres fisiques i emocionals (Suria, 2012:78) la discriminacié social o I'adaptacié continua del
nucli familiar. Es per aixd, que s’ha de potenciar el desenvolupament del procés de resiliéncia
individual i familiar, ja que aquest donara lloc al creixement i superacié de les circumstancies

dificils.

Es en aquest procés de nucli familiar el que implica la consciéncia i el compromis de la majoria
dels membres de la familia, els quals contribueixen de diverses formes al benestar familiar i als

ajustos especials que s’han de portar a terme. (Ramey, DelLuca i Echols, 2006:135)

Aixi doncs, Fernanda Liello (2009:8,9) estableix una diferenciacié entre les organitzacions
familiars, les que estan organitzades al voltant del trauma i les que es troben organitzades al
voltant de noves circumstancies®. Tanmateix Raquel Suria exposa que aquest procés resilient
individual i familiar varia segons les circumstancies i alhora, segons el tipus de diversitat
funcional que es presenti amb les seves peculiaritats i caracteristiques, alhora que depén també
de si es tracta d’'una situacié congeénita, o en canvi, si aquesta es déna de manera posterior al
naixement. (Suria, 2012:77-86)

4 Tanmateix Parcerisa, Giné i Forés (2010:92) exposen que la major part del temps s’ha d’anar al costat, tot i que de
vegades el professional es pugui trobar darrere o davant, fent de referent, de far o inclos de barrera.
5 Les aportacions de Fernanda Liello es troben desenvolupades en el relat de la historia de vida del present treball.
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3.4. Resum

De manera resumida en I'apartat d'annexes es troben les dues teories que exposen de manera
global el procés resilient, aquestes son la Teoria de la caseta d'Stefan Vanistendael i Jacques
Lecomte (Veure Annex 3) i d'altra banda, la teoria de la bicicleta d’Anna Forés i Jordi Grané

(Veure Annex 4).

La principal forca de la resiliéncia és que fa possible el coneixement de recursos personals
desconeguts fins al moment per la propia persona que realitza el procés. (Manciaux, Lecomte,
Vanistendael i Schweizer, 2003:304) Els mateixos autors consideren que la resiliéncia presenta
alhora la dificultat de l'objectivitat en la seva avaluacié (2003:306), ja que el procés es troba
marcat per la subjectivitat, tenint en compte que la situacio dificil o I'adversitat també és
subjectiva, i per tant és la propia persona la qual ha de definir-la segons el significat que

representi per aquesta. (Quifiones, 2005, citat a Rodriguez i De la Torre, s.d.:2)

Sén aquesta subjectivitat i significacié les principals caracteristiques de relat de la historia de
vida que s'inicia seguidament, una vida gens ftrivial, una historia que sens dubte té nom, cara,
mans, orelles i ulls, ja que com escriu Maria Zambrano: “[...] que ella, la vida, no té parts, sin6
llocs i rostres.” (1986:21)
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1. El reg. Els relats de les histories de vida i el seu analisi

‘La historia oral és una historia construida entorn de les persones. Introdueix la vida en la
mateixa historia i amplia els seus horitzons. Reconeix com a herois no només als liders, siné a la
desconeguda majoria de les persones”.

Paul Thompson (1989:21, citat a Pujadas, 1992:7)

Les histories de vida s'inscriuen en els principis de l'interaccionisme simbolic (Taylor i Bogdan,
1984, citat a Charriez, 2012:51), les quals permeten construir un coneixement a partir de
I'experiéncia de les persones en interaccié amb el seu context. (Bisquerra, 2004:347) Aquesta
metodologia permet captar la totalitat, 'ambiguitat i canvi de I'experiéncia vital, a través de la
visio subjectiva de la persona, aixi com descobrir les claus d’interpretacid de les experiéncies
narrades. (Ruiz Olabuénaga, 1999:279, citat a Bisquerra, 2004:347)

Segons afirma Bertaux (2005:36) hi ha relat de vida des del moment en qué una persona explica
a una altra un episodi qualsevol de la seva experiéncia viscuda. D’aquesta manera, als receptors
d’aquestes histories se’ns possibilita la comprensio de les seves trajectories vitals, posar-nos en
el seu lloc per intentar captar la seva visio i interpretacid i “abragar la seva experiéncia vital i
unica”. (Ros, 2013:12; Alberich, 2013:80; Charriez, 2012:53) Tanmateix, Pujadas entén per

historia de vida:

“el relat autobiografic, obtingut per l'investigador mitiangant entrevistes successives, en les quals
l'objectiu és mostrar el testimoniatge subjectiu d'una persona en la qual es recullin tant els
esdeveniments com les valoracions que aquesta persona fa de la seva propia existéncia.”
(1992:51)

Alberich considera alhora que narrar-se és un acte (auto)reflexiu, ja que permet estudiar-se i
reflexionar sobre un mateix, conéixer-nos millor i per tant, identificar les potencialitats i les
capacitats personals, ja que quan un pot observar les propies accions passades, es realitza des
de fora i és quan un mateix pot donar un significat i una re-interpretacio a la seva trajectoria vital.
(2013:59-65)

L'enfocament de les histories de vida en I'Educacid Social permet I'aproximacié dels
professionals a les persones que s’acompanyen, un acompanyament acord a les seves

trajectories i experiéncies vitals, aixi com als seus desitjos i necessitats:

“D’aquesta manera, coneixer el punt de vista de les persones que acompanyem des de I'educacié

social és fonamental, ja que el nostre paper com educadores i educadors no ha de ser el de
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decidir per ells, sindé el d’acompanyar-los en els seus processos de preses de decisions.”
(Alberich, Bretons i Ros, 2013:12)

Per obtenir el relat de la historia de vida de la protagonista, s’han realitzat préviament diversos
models d’entrevistes obertes —considerades també entrevistes estructurades segons Bisquerra
(2004:337)- que engloben de manera holistica a la persona i la seva trajectoria vital. Aquestes
entrevistes s’han separat en diferents etapes de la trajectoria vital de la Georgina, d’'una banda el
passat que engloba la seva infancia, adolescéncia i joventut; d’altra banda el seu present i les
expectatives o idees que presenta envers el seu futur; i per ultim, una tercera entrevista on es
realitza un resum global d’aspectes significatius de la seva experiéncia vital i el que ha
representat per a ella totes les trobades i compartir el seu relat de la seva historia de vida. Alhora
es realitza una entrevista general a la Mayte, la mare de la Georgina, per recolzar les
experiéncies narrades per aquesta ultima. Aquestes entrevistes troben organitzades en diferents
blocs, com sén els seglients: la infancia, I'adolescéncia, el bloc envers la ceguesa; I'educacié i la
formacio; la trajectoria laboral; la vida amorosa; el bloc dels canvis en la vida; la familia i I'entorn,

el bloc de preguntes generals o globals; i el bloc de preguntes finals.

Per poder elaborar el relat de la historia de vida, s’han realitzat transcripcions de totes les
entrevistes, —les mateixes es troben als primers annexos del CD que complementa el treball-,
aixi com un tractament de les mateixes, eliminant aquells fragments que no responen als

objectius plantejats del present treball.

Pel que fa a I'analisi del relat de la historia de vida, es realitzara de manera qualitativa, ja que
com considera Ma. Teresa Anguera és “una estratégia d'investigacié fonamentada en una
depurada i rigorosa descripcié contextual de I'eventualitat, conducta o situacié que garanteix la

maxima objectivitat en la captacié de la realitat, sempre complexa [...]". (1986:24)

El que es proposa per poder analitzar el mateix és separar les diferents tematiques abordades
per categories de contingut —eixos de sentit- a través de criteris tematics (Rodriguez i Gomez a
Nieto, 2010, citat per Soria, 2015:31), per aixi poder realitzar una categoritzaci6 i codificacié de
les mateixes i finalment, portar a terme un agrupament d’aquestes. Als annexos 5 i 6 es mostren

les taules’ de I'analisi qualitatiu de les entrevistes portades a terme, en les quals es poden

6 Soria, V. (2015). Andlisis cualitativo. “Buscando constelaciones entre las estrellas”. Apunts de l'assignatura
Investigacié Socioeducativa. Material docent inédit. Barcelona: Universitat de Barcelona.

7 La primera taula fa referéncia a I'analisi de les tres entrevistes realitzades a la protagonista del present treball, La
Georgina. D'altra banda, la segona fa referéncia a I'entrevista a la mare de la Georgina, la Mayte.
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observar les tematiques abordades, la freqiiencia en les que apareixen aquestes a les

entrevistes, i per ultim, una o unes oracions que exemplifiquen les questions de les tematiques

abordades.

Una vegada realitzada aquesta reduccié de dades, es realitzara des d’un estil reflexiu el debat i/o
discussié envers els aspectes més significatius, recolzats per diferents autors, alhora que
recolzats per les gravacions en video que s’han realitzat a la protagonista envers les seves
activitats quotidianes —que es poden trobar en el CD que complementa aquest treball-, que

afirmaran o negaran el que s’haura exposat.

Aquestes gravacions s’'emmarquen com una técnica d'observacio participant, ja que es considera
que per poder captar la realitat des del punt de vista del protagonista, l'investigador ha
d’acompanyar, conviure i compartir amb la persona totes les situacions quotidianes que
conformen la seva realitat i comprometre’s en totes les activitats que realitza. (Bisquerra,
2004:333)

Havent realitzat una aproximacié a la metodologia emprada en el present treball, seguidament
s'introdueix la historia de La rosa del Nil, el creixement de la flor i la significacié de la seva
trajectoria vital, una trajectoria i un significat compartit per a que tots els lectors i lectores puguin
coneixer I'experiéncia vital de la Georgina, reflexionar envers tot el que ella ha viscut i narra, i
aprendre que les dificultats no esdevenen aspectes negatius, sin6 que possibiliten una apertura a

un mén ple de possibilitats.
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2. El creixement de La rosa del Nil: el relat de 1a historia
de vida

“El desig que cadascl segueixi el seu propi procés, el més ric, el més huma i humanitzat, el més
personal; reconéixer, acceptar i desitjar que cadascun i cadascuna manifesti, desenvolupi i posi
en joc la seva singularitat. Que ningu es vegi obligat a ser qui no és. Es el desig que totes i tots
puguin construir-se.”

José Contreras (2002:64)
La primera gran lluita

La historia i la lluita comenga un dia 25 d’abril de 'any 1990. La Georgina neix amb 25 setmanes
de gestacié i amb un pes de 650 grams, el que significa que va ser una nena que va néixer amb

una gran prematuritat, alhora que les seves oportunitats per sobreviure eren minimes.

“ens van dir que amb aquest pes i en les circumstancies en les que havia nascut, no duraria més
de 24-48 hores...”

Pero finalment, la Georgina va sobreviure les primeres 24 hores, i les seguents 48, i els més de 3

mesos que restaven en la incubadora per aconseguir un pes i una maduracié dels organs idonis.

Una vegada donada d’alta, es va iniciar la gran desfilada a pediatres i metges especialistes per
portar a terme les revisions necessaries, ja que durant els més de 3 mesos que es va trobar la
Georgina a la incubadora, va estar lluitant dia rere dia entre la vida i la mort, degut a la gran
quantitat de complicacions que es van donar: apnees, derrames cerebrals, insuficiencia d’oxigen
a la sang, entre d'altres. En una d’aquestes revisions, es va recomanar que I'especialista de la
retina li portés a terme el fons d’ull, amb la finalitat de visualitzar la cara interna de la part
posterior del globus ocular, una prova medica que va marcar de manera important els primers

mesos de vida de la Georgina. (Teus, Arranz, Lopez i Jiménez, 2007:163)

“al ser tan petita i al tenir baix pes suposava un ingrés, passar tota la nit alla, li tornaven a rapar el
cap, la punxaven al cap, i al dia seglient la ficaven a quirdfan sedada, li feien el fons d'ull, tornava

ala sala i al migdia o aixi, li donaven l'alta i cap a casa.™

Aquesta prova va determinar que la Georgina havia patit despreniments de retina, que li havien
causat la ceguesa total, en aquest cas anomenada Retinopatia del prematur, deguda a I'excés
d’oxigen que van absorbir les retines durant el temps a la incubadora. Va ser aquest moment el

8 Extracte de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.
9 Extracte de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.
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que va marcar un abans i un després en I'esdevenir vital de la familia, va ser aquest el punt

d'inflexio.

“quan ja ens van confirmar que era cega [...], ens vam anar el Damia i jo a sopar i a prendre algo i
li vaig dir: '"dema truco a la ONCE'. [...] perqué s'han de buscar solucions. [...] jo el primer que vaig
pensar va ser: ‘aqui s'ha de buscar quan abans millor el que sigui, perqué estem perdent temps,

aquestes coses s'han de comengar des del minut zero.”0

M? Dolores Lopez, exposa que una resposta adequada per part de les families que s’enfronten a
aquestes circumstancies és buscar la informacié suficient i professional que els permeti exercir
lacompanyament més adequat i en les millors condicions possibles. (2004:195,196) Es aqui on
es manifesta a més, I'actitud adoptada per la familia de la Georgina, una actitud d’organitzacio al
voltant d’'una nova circumstancia; la qual va aprofitar les noves oportunitats que es varen
presentar. Fernanda Liello exposa que aquestes families s'orienten cap al present i el futur, —
laqui i l'ara—, i sortir endavant envers la situacio. L'autora considera a més, que els vincles
familiars s'intensifiquen i es dona una major adaptacié i ajustament a les noves circumstancies.
(Liello, 2009:9)

Donades aquestes, es pot desprendre les dificultats en la relacié que va anar succeint entre els
pares i la Georgina, ja que aquesta falta de visio impedia la comunicacié més visual, alhora que
va comportar una gran quantitat de pors en la protagonista, derivades dels primers mesos de la
seva vida a la incubadora, i caracteritzats per la infinitat de proves médiques a les que es va

sotmetre.

“Perqué el problema de la Georgina va ser que com va rebre tantes agressions només néixer,
doncs tenia por de tot. I llavors el primer any, la Georgina no volia tocar absolutament res, perqué
li feia por, i durant més d'un mes la Georgina no volia que l'agafés, ella només volia estar a la

cuna."

D'aquesta manera, la relacio es va desenvolupar mitjancant el tacte i la veu dels seus pares, ja
que son les principals fonts d'informacié i comunicacié en les persones que han perdut la visid.
Tal i com exposa Lewis, “el to de la veu pot transmetre gran quantitat d’'informaci6 per al nadé
cec, per exemple, empipament, afecte, irritacid, interés.” (1991:64) Aquesta comunicaci6 es va

desenvolupar mitjangant les pessigolles, el tacte en el to de veu, les caricies, entre daltres.!? Tot

19 Extracte de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.
! Extracte de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.
12 Extracte de conversa amb la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.
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i aixi, fins al primer any de vida la Georgina no va comencar a interessar-se pel seu entorn, per

tant, es considera que I'lnic contacte que tenia la protagonista amb el seu mon exterior fins

aleshores, eren els seus pares i les persones del seu entorn més proxim. (Lewis, 1991:57)

Aquesta primera lluita va anar seguida d’altres moltes que han anat transcorrent durant tota la
trajectoria de la Georgina, com es podra observar en les pagines seguents. Lluites que no tenen
res a veure amb la supervivencia, sin6 lluites per viure la vida que la Georgina vol, dins d’'una

societat que no esta sensibilitzada en les diversitats funcionals.

“La diversitat funcional reivindica la validesa de totes les funcionalitats i denuncia que el motiu de
que alguna d’aquestes opcions no permeti realitzar una vida independent no es troba en la
persona i la seva diversitat, sind en el context que imposa barreres a les funcionalitats no

acceptades com normals.” (Conde, 2014:166)

Els primers aprenentatges

La vida de la Georgina es troba marcada de manera important per I'acompanyament incansable
de la seva mare, la Mayte, la qual va haver de deixar la feina per poder acompanyar a una
Georgina molt petita i amb moltes inseguretats. Malgrat aixo, la protagonista va poder comengar
la seva formacio realitzant una escolaritzacié compartida, d’una banda a l'escola ordinaria Angels
Garriga; i daltra, al Centre de Recursos Educatius (CRE) de la ONCE'3, que alhora van
possibilitar un acompanyament professional més especific en I'escola ordinaria, de la ma d'una

mestra itinerant.

“Per exemple, si han d'estar al meu costat per explicar-me alguna cosa que és visual me
I'explicaven o és a dir, si hi ha per exemple alguna situacié que ha de parlar amb el mestre de

I'escola per quiestions d'examens, a I'hora de passar-me examens a Braille i tot aixo."4

Es en aquests anys quan la Georgina comenga els seus primers aprenentatges, principalment en

la lectura i 'escriptura.

13 Els Centres de Recursos Educatius es van iniciar com a escoles per a infants i adolescents amb ceguesa. En la
década dels 80 es van transformar en Centres de Recursos Educatius, apropant el coneixement, I'experiéncia i els
recursos didactics, aixi com els materials necessaris per atendre les necessitats educatives dels i les alumnes
escolaritzats en centres ordinaris, les seves families, els centres educatius i els professionals que els acompanyen.
A:http://www.once.es/new/servicios-especializados-en-discapacidad-visual/educacion/centros-de-recursos-
educativos-cre

14 Extracte de la primera entrevista a la Georgina. Barcelona, marg del 2016.
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“vaig comengar a aprendre a llegir com qualsevol nen petit, ‘como’, ‘casa’, tal..., perd amb tacte,

és a dir, que tenia el text en Braille™ i a part tenia, que molts contes infantils ho tenen,
les textures, perque els nens a part d'aprendre a llegir doncs aprenguin a tocar també amb les
mans i a tocar diferents textures, aprendre a diferenciar una textura d'una altra. [...] per escriure,

la eina que més, més he utilitzat és la Perkins.”6

Figura 1. Conte infantil de la Georgina. Figura 2. Maquina d’escriure Perkins.
Elaboracio propia. Elaboracié propia.

Durant la infancia, la Georgina va aprendre a utilitzar el bastd per als desplagaments, tot i que
encara era molt petita per aprendre els recorreguts que havia de realitzar en el seu dia a dia,
perd va ser en aquesta epoca quan va comencar I'aprenentatge en el mecanisme del bastd i la
manera en que s’havia de desplagar pels carrers.'” Pel que fa als aprenentatges envers les
Habilitats de la Vida Diaria, es considera que les persones amb ceguesa poden presentar
algunes dificultats per portar-les a terme i és per aix0, que es requereix d'un recolzament
professional especialitzat. (Lépez, 2004:181) Va ser en aquest cas la mare de la Georgina, la
Mayte, la qual va donar aquest recolzament a la Georgina, de manera progressiva i primerament

amb tasques menys dificultoses, com el vestir-se.

15 El Braille és un sistema tactil dissenyat per Luis Braille a I'any 1829. Aquest sistema és una combinacié de sis
punts en relleu situats en dues columnes de tres punts cadascuna. La combinacié d'aquests punts déna com a
resultat les lletres de I'alfabet, els numeros, els signes de puntuacio, entre d’altres. La lectura del Braille es realitza
d'esquerra a dreta amb el tou del dit. (Lopez, 2004:164,165)

16 Extracte de la primera entrevista a la Georgina. Barcelona, marg del 2016.

17 El mecanisme del bast6 i la manera adequada en els desplacaments mitjangant aquest, es poden observar en el
video del treball de camp d’ASENDI NB amb I'Escola Aloma, a partir del minut 01:08 (Annex 13 del CD).
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“A més en el meu dia a dia també em van ensenyar a vestir-me sola, a agafar referéncia'® per

exemple amb la roba. Es a dir, per exemple una samarreta, per saber si me I'he posat del dret o
del revés, sempre agafem com a referéncia les etiquetes que tenen al coll les samarretes o els

pantalons.”?

Aquests aprenentatges presenten un gran pes i una gran importancia per a la protagonista, una
importancia que qualsevol de les persones que no presenten cap diversitat funcional no pot tenir
en compte. En el dia a dia es donen per fet aspectes i 'execucid d’activitats que per a persones
com la Georgina representen grans reptes i assoliments i és per aixd que aquest fet és destacat

de manera significativa.

La lluita per la inclusié social

Es a 'escola on la Georgina comenga a presentar emocions i sentiments d'inferioritat respecte
els seus companys, els quals, des del desconeixement envers la seva situacio i les seves
necessitats i/o adaptacions, comencen a pressionar a la protagonista i a retreure-li les seves

adaptacions a nivell curricular.

“a I'nora de fer matematiques a la primaria, com que hi havia exercicis que jo no podia fer, els
mestres van pensar en fer-me uns altres que jo pogués fer, llavors uns altres companys que no
entenien que jo no podia fer els mateixos exercicis i havia de fer tasques diferents a les seves,

em deien: ‘quina barra, tu estas fent problemes i nosaltres fent arrels quadrades’.”

Alhora és a partir d’aqui, quan afloren els sentiments de frustracié i tristesa envers la seva
diversitat funcional visual, ja que apareixia en ella el desig de voler fer les mateixes tasques i
activitats que els seus companys i amics de I'escola Angels Garriga. Per tant, la carrega més
pesada no és la situacio de ceguesa, sin6 els obstacles que troba en el tracte amb els seus
iguals vidents, que provoca en les persones amb ceguesa sentiments d'inutilitat i aillament
social. (Delgado, Gutiérrez, Toro, 1994:125) Perd en la Georgina també es va donar una carrega
en la seva situacié de ceguesa, ja que en algunes ocasions els seus pensaments van derivar al

desig de veure-hi, tot i que només ho va expressar verbalment en diverses ocasions.

18 S’entén referéncia com a “qualsevol element Unic (objecte, so, olor, temperatura o clau tactil que resultin familiars)
amb una posicié exacta en el temps i en el medi (espai) que es reconeix i localitza facil i indubtablement. (Cebrian
de Miguel, 2003:290)

19 Extracte de la primera entrevista a la Georgina. Barcelona, marg del 2016.

36|Pagina



% La rosa del Nil

“la meva ment anava pensant: ‘no hi veig, perd6 m'hagués agradat néixer vident i haver pogut fer

les coses que fa tothom, com tothom, sense cap adaptacio i veient’.”?

L’autoconcepte queda perjudicat de manera negativa, ja que com afirma Sabeh envers els nens i
nenes amb diversitats funcionals: “des de la infancia s’enfronten en molts casos a experiéncies
negatives en les relacions interpersonals que el devaluen, frustracions i rebuig social’.
(2002:561) Perd no només lautoconcepte es va trobar perjudicat, sind que l'autoestima va
quedar afectada de manera important, tot i que la familia de la Georgina va fer grans esforgos

per augmentar aquesta i normalitzar la situacio.

‘des del minut zero que li hem donat normalitat?! altema. | ella ha assumit que té unes
limitacions, el qué passa és que ella durant molts anys ha tingut I'autoestima pel terra i només
valia en funcio6 del que li deien els altres. [...] perd amb ella funciona la Gota Malaya, anar-li dient,
anar-li dient... Li diem: 'thas de valorar per tu mateixa, per les teves capacitats, si creus en tu no

has de deixar que t'afecti el que opini la gent..."."2

A aquesta devaluacio per part dels companys, se li va sumar la devaluacio6 per part d’'una mestra
de la mateixa escola, la qual considerava que la inclusié era una utopia23, motivant als pares de
la Georgina a canviar-la d’escola per matricular-a en una escola d’educacié especial, pero
donades les creences dels pares de la Georgina en ella i les seves capacitats, la protagonista va
sequir cursant l'ensenyament obligatori de manera ordinaria, combinant aquest amb

I'escolaritzacié compartida a la ONCE fins als 18 anys.

20 Extracte de la primera entrevista a la Georgina. Barcelona, marg del 2016.

21 Aqui es despren el principi de normalitzacio, el qual significa capacitar i habilitar a la persona amb diversitat
funcional per a que es pugui desenvolupar amb la major normalitat possible en els diferents ambits de la societat.
(Lépez, 2004:284) Alhora, aquesta normalitzacié significa adequar, condicionar i adaptar els bens, serveis i
equipaments de la societat. (Lopez, 2004:285)

2 Extracte de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.

2 D'aquesta situacio es s'extreu la necessitat de creure en el principi d'inclusio i en I'educacié inclusiva, tenint en
compte que aquesta defen el dret a ser educat i format de manera integra a I'escola de la seva comunitat, sense cap
restriccid. La inclusio és una opci6 ética que es troba a favor de la igualtat d’oportunitats per a tots els alumnes -
amb diversitats o no— i per tant, transformadora de I'escola en una més comprensiva que atén a la diversitat i la
heterogeneitat dels educands. (Giné, 1998; Echeita, 1994 i Diez, 1999, citat a Lopez, 2004:300; Lépez, 2004:175)
Pero alhora, s’ha de tenir en compte que per afavorir 'educacié inclusiva no s’ha d’entrenar de manera individual als
i les alumnes amb necessitats educatives especials per a que s'adaptin a les aules inalterables de teoria i practica
educativa (Barton, 2009:145), sind adequar les activitats educatives en aquestes aules i respondre aixi, a les
necessitats, adaptacions i objectius que planteja la diversitat. (Martinez, 2000:269)
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‘el Damia i jo vam anar a mirar dues escoles especials, perd vam tenir clarissim que no. Que va

patir? Si, no et dic que no, pero6 aixd també és aprenentatge...[...] a les escoles no fan inclusié,

fan integracio i és molt diferent.”?

Malgrat les devaluacions que va rebre la Georgina, ella destaca vivencies positives a I'educacid
primaria, com les sortides que realitzaven —colonies, excursions, entre d’altres activitats— i les
relacions que va establir amb diversos companys de 'escola, amb els quals realitzava activitats
fora de 'ambit educatiu. A més, destaca d’aquesta etapa escolar, uns aprenentatges forca

interessants:

“a la vida s'ha de tirar cap endavant les coses, també s'ha d'aprendre a conviure amb més gent i

no quedar-se estancat dins una bombolla com aquell qui diu."®

La Georgina va tenir una infancia felig, ja que va estar recolzada per moltes persones del seu
entorn, entre les quals es troba el seu avi matern, una de les persones més importants per a ella,
ja que va adoptar la mateixa actitud de la seva filla, la Mayte, buscant solucions i/o recursos per
poder acompanyar a la Georgina davant la seva situacié de ceguesa. Aquesta actitud lluitadora
va ser un valor que va transmetre des del primer moment a la Georgina, valors que ella expressa

com a premisses importants per la seva vida diaria.

“Et parlo del meu avi perqué el tinc aqui [s'assenyala el cor] i sempre ha sigut de dir; ‘los
problemas no existen’. [...] O per exemple dir-me ‘situ penses que tiraras alguna cosa cap
endavant, doncs ho tiraras cap endavant, com per exemple, quan m'ha ajudat amb els estudis,

sempre em deia: ‘i no te preocupes y no te quedes con el pasado, tira para adelante’.”?

A través d’aquestes paraules es denota la importancia que I'avi de la protagonista tenia per ella,
essent aquest la seva persona significa, i és per aixo que en les pagines segients s'emfatitza

aquesta figura.

24 Aquesta diferéncia a la qual es fa referéncia esta relacionada amb una utilitzaci6 inadequada del terme integracio,
principi que consisteix en que les persones tinguin igualtats d’accés en qualsevol ambit de la vida social. Leiva
apunta el seglient envers la diferenciacié entre els principis d'integracio i inclusio: “s’aconsegueix amb el fet d’estar
sense més, aixo és, com si tenir un alumnat discapacitat [amb diversitat funcional] en un aula ja fora per si solament
un element pedagogic valor. Obviament, la inclusié requereix no només estar, sind participar de manera efectiva,
canviant mentalitats en la practica docent i fomentant I'ls d'estrategies metodologiques més cooperatives,
especialment transformadores del context educatiu.” (2013:7)

% Extracte de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.

% Extracte de la primera entrevista a la Georgina. Barcelona, marg del 2016.

27 Extracte de la primera entrevista a la Georgina. Barcelona, marg del 2016.

38|Pagina



@ La rosa del Nil

L’adolesceéncia, el cronos i el kairds

La Georgina va cursar 'Ensenyament Secundari Obligatori (ESO) a I'Escola Aloma, on va seguir
rebent les devaluacions d’'uns companys que presentaven un gran desconeixement envers les
diversitats funcionals, i la manera en qué s’ha d’acompanyar a persones que presenten
aquestes. Malgrat aquestes vivéncies més negatives, la Georgina recorda de manera molt
positiva el recolzament que va rebre per part dels professionals de la mateixa escola,
professionals que no s’havien trobat en la situacié de tenir cap alumne amb ceguesa, enfrontant
d’aquesta manera el repte que se’ls hi proposava de la manera més adequada i des d’'un principi

de normalitzacio.

“recordo el primer any amb la meva tutora, [...] quan estava per mi i els demés companys estaven
fent altres exercicis i ella m'ajudava i em deia en fluixet per no molestar: ‘mira, ara en aquest
exercici has de fer aixo, alld... [...] | el que més recordo també per exemple, que se m'acabava un
volum d'un llibre?, [...] i havia d'anar parant la classe i dir-li: ‘Gemma perdona que no tinc la
pagina tal' i ella em deia: ‘com que no la tens? A veure, si tu veus que s'esta acabant un volum,

porta el seglent!’, aixi en plan bronca...”

La Georgina va transcérrer aquesta etapa académica amb petites dificultats i necessitant
adaptacions curriculars i reforcos més especifics. Va ser necessari repetir el quart curs, pero
finalment va aconseguir obtenir el titol de la ESO, expressant que I'aprenentatge més important
que va realitzar tenia a veure amb el temps2®, un element necessari per assolir els reptes que es

va anar proposant, essent un valor transmés també per les persones del seu entorn.

“que si necessita més anys, més hores 0 més temps que no passa res, que ella ha de portar el

seu ritme.”30

Aquest valor, va ser necessari per a altres aprenentatges de la seva experiencia vital, ja que en

aquesta época la Georgina, va comencar a realitzar els recorreguts de manera autdbnoma.

28 Els llibres que ha utilitzat durant tota la seva trajectoria, son els mateixos que utilitzaven els seus companys de
l'escola, I'inica diferéncia estava en l'adaptacidé al Braille dels llibres de la Georgina. Aquestes adaptacions
bibliografiques les porta a terme la ONCE, a través d’un servei especialitzat, el qual realitza 'adaptacio en Braille, en
relleu i/o en audio digital de les obres literaries o textos académics i laborals, que les persones amb diversitats
funcionals visuals necessiten. Recuperat de: http://www.once.es/new/servicios-especializados-en-discapacidad-
visual/adaptacion-bibliografica

2 Extrec les paraules de Caballo, Caride i Meira en relaci6 al kairos: “potser que calgui educar a contratemps per
aprendre a viure amb temps, per aprendre —individual i col-lectivament- a valorar els processos, els mitjans i llargs
terminis, allo que, amb esforg, es va construint i perdura. [...] Saber esperar activament concedeix valor a alld que
s'aconsegueix. [...] (2011:18)

30 Extracte de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.
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Aquest procés va ser de llarga durada, ja que primerament era necessari un recolzament

professional per part d’'un técnic de rehabilitacié de la ONCE3', el qual va aportar els elements i
les informacions necessaries a la Georgina i a la seva familia envers el recorregut que havia de
fer per anar i tornar de 'escola. Una vegada donades aquestes eines, va ser la Mayte, la mare
de la Georgina, qui va exercir aquesta tasca d’acompanyant en la resta del procés

d’aprenentatge dels recorreguts.

“Perqué diguéssim que és com processos, no? O sigui, el primer procés per dir-ho d'alguna
manera, €s que ma mare anava al meu costat, és a dir, jo anava amb el bastd i la meva mare al
costat... Després el segon procés és que ma mare anava darrere, no?; i el tercer procés era que

feien com si anés sola.”3233

Una vegada finalitzat 'ensenyament secundari obligatori, la Georgina va realitzar un Programa
de Qualificacio Professional Inicial (PQPI) d’administracio i gestié al Centre d’Educaci6 Especial
Pont del Drago, en el qual va establir noves relacions interpersonals que destaca de manera molt
positiva, ja que fins al moment considera que no havia tingut amics, siné companys.3* Alhora, en
aquest centre educatiu va poder formar-se d’'una manera diferent a com ho havia fet fins

aleshores.

“va anar alla al Pont del Dragd [...] i alla va estar molt relaxada i molt bé, perqué va portar molt

estrés tota la primaria i tota la secundaria.”

En aquesta nova etapa al Pont del Dragd va conéixer també I'amor, un amor diferent i que fins al
moment no havia experimentat, ja que va conéixer a un noi amb el qual va compartir infinitat de
moments durant dos anys, fins que la Georgina es va adonar que els interessos d’'un i I'altre eren
molt diferents i no podien continuar la relacié. Pero fins i tot d’'aquesta experiéncia amorosa la

Georgina va extreure un aprenentatge: conéixer més a les persones abans d'iniciar una relacio.

31 Els técnics de rehabilitacié formen part del Servei de Rehabilitacié de la ONCE, el qual té per objectiu dotar una
atencid personalitzada a les persones amb diversitat funcional visual qualsevol tipus de técniques, estratégies i
recursos per portar a terme les activitats de qualsevol dels ambits de la vida diaria, com per exemple, el
desplagament autonom. A: http://www.once.es/new/servicios-especializados-en-discapacidad-visual/rehabilitacion

32 Extracte de la primera entrevista a la Georgina. Barcelona, marg del 2016.

33 Extrec de nou les paraules de Parcerisa, Giné i Forés envers 'acompanyament, entre les quals destaco les
seglents, ja que sostenen l'acompanyament que va realitzar la Mayte a la Georgina, en el seu procés
d'aprenentatge envers els recorreguts: “Acompanyar té molt a veure amb anar al compas, anar amb la persona,
seguint els seus ritmes, les seves parades, els seus moviments. [...] Es va retirant ['lacompanyament] a mesura que
l'altre es capag d’actuar pel seu compte.” (2010:92)

34 Extracte de conversa amb la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.

35 Extracte de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.
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L’entrada a la joventut i els esdeveniments més importants

La joventut de la Georgina va estar molt marcada pels reptes. El primer d’aquests va ser deixar a
Barcelona a la seva familia i marxar dues setmanes a Torquay, Anglaterra, per portar a terme un
curs intensiu d’angles. Aquest viatge va suposar un repte, ja que va haver de posar-se a prova
ella mateixa, sense 'acompanyament de la seva familia, especialment el de la seva mare, i tot i
que va rebre el recolzament d’'una persona voluntaria de la ONCE que la va acompanyar en
aquest viatge, va haver de posar en marxa els seus propis recursos per tenir una estada el meus

autonoma possible.

El viatge va significar també un canvi en les rutines de la protagonista, suposant nous
aprenentatges, ja que es considera que les persones amb diversitat funcional visual s’aferren a
les experiéncies rutinaries i familiars, donant-los una major seguretat al predir el que ocorrera,
(Lewis, 1991:58,59) tenint en compte que un canvi en la vida diaria, signifiquen nous

aprenentatges i I'inici de processos d’adaptacio de durada il-limitada.

Com es podra observar a través del relat de vida, la Georgina es va anar enfrontant a reptes,
dels quals va anar extraient aprenentatges molt importants per a la seva experiéncia vital.
L'exposicié a aquests desafiaments formen part d’un dels components del procés de resiliencia,
el yang —complementari amb el yin— del qual, les autores que defensen aquesta teoria exposen

el seguent:

“Quan un nen [una persona] aconsegueix manipular certs graus d’adversitat i acaba
sentint-se una mica més capag i fort, es torna més resilient, esta aprenent a pensar-se

com una persona que pot fer front a un desafiament”. (Baruch i Stutman, 2006:74,75)

Un altre dels esdeveniments més tristos i que van marcar els primers anys de la joventut de la
Georgina va ser la mort del seu avi matern, la pérdua de la seva persona significativa. Aquesta
pérdua és en un sentit fisic, ja que per a la protagonista el seu avi matern segueix sent la seva

persona significativa.

“| sobretot, encara que ja no hi sigui, sempre continuaré anomenant al meu avi matern que també
ha sigut una persona molt important i un model a imitar, perqué és una de les persones que

sempre m'ha recolzat.”s

3 Extracte de la tercera i Ultima entrevista a la Georgina. Barcelona, abril del 2016.

41|Pagina



% La rosa del Nil

La Georgina sempre ha destacat la figura del seu avi, ja que va ser una persona que €s va

adaptar a la diversitat funcional visual de la seva néta, formant-se i aprenent per donar un
recolzament a la familia. Un exemple d’aixo €s que va ser el primer avi que va aprendre I'alfabet
Braille37, per poder ajudar a la Georgina en tot el que necessités a nivell académic, alhora que va

ensenyar a la seva néta el mateix que li hauria ensenyat si aquesta hagués estat vident.

“em portava el meu avi doncs a la Plaga Soller a muntar en bicicleta, recordo sobretot d'estar
pujada a la bicicleta i ell posar-se a un cant6 de la pista i anar-me dirigint; ‘derecha, izquierda,

frena, recto’ [...] i jo anava avangant amb la bicicleta i m'anava fent palmes per guiar-me.”

L’avi matern sempre va demostrar una actitud de lluita constant, actitud que va voler traspassar a
la Georgina, fent-la a ella també lluitadora, segons em fa saber la protagonista. Aixi doncs, es pot
extreure el component ying del procés resilient, el qual segons Baruch i Stutman representa
I'amor, la devocio i la cura que una persona ha de rebre de, almenys, una persona en la seva
vida (2006:59), sent aquesta la seva persona significativa o el seu tutor de resiliencia segons

anomena Cyrulnik (2004).

L’actualitat, una vida imparable

La vida actual de la Georgina esta plena d’'ocupacions i la consequent felicitat que li aporten
aquestes. D'una banda, la protagonista assisteix de manera setmanal a tres clubs de lectura
diferents: el club de lectura de la ONCE, el de I'Associacié de Malalts Mentals de Barcelona
(AMMBAR)® i el que porta a terme el taller ocupacional al districte de Les Corts. En aquests, la
Georgina troba un ambient distens amb companys i companyes, amb els quals comparteix

linterés per la lectura i les activitats culturals.

Aquestes activitats les compagina amb el curs de quiromassatge que esta portant a terme des de
fa tres anys a l'lnstitut Superior de Medicines Tradicionals (ISMET), realitzant a més practiques
cliniques, les quals complementen aquesta formacié en el quiromassatge. Aquesta formacié no
ha estat una tasca facil per a la Georgina, ja que va haver de repetir els dos primers cursos,
donat que les manipulacions sén molt visuals i va requerir més temps per poder aprendre-les i

assimilar-les.

37 Extracte de conversa amb la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, desembre del 2015.
3 Com a exemple, en el CD que complementa el present treball es poden observar diferents gravacions d’una
sessié dels grups de lectura anomenats.
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‘amb el curs de quiromassatge, sobretot els

primers anys que deia: 'ostres no he aprovat el
curs’ [...], pero després he acabat traient la part  PE
positiva de dir: 'encara que no m'ho tregui en un
any, mho puc treure en 3 anys' penso en la
positivitat aquesta de dir: 'segur que al final
m'ho acabaré traient, encara que ho faci en 3

anys'. Al final hi ha hagut valor positiu per

pensar aixo."®

Figura 3. La Georgina practicant quiromassatge.
Elaboracio propia

Tenint en compte la falta de visié de la protagonista, el sentit del tacte és un dels principals
canals d’informacié per a ella, que li permeten portar a terme tasques de molta precisid
mitjangant la motricitat fina. En aquest sentit, Ballesteros exposa que a través de les mans poden
realitzar una gran quantitat de moviments per analitzar els objectes i fer manipulacions d’aquests.
(1994, citat a Lopez, 2004:161) Es per aixo que la Georgina presenta grans potencialitats en la

seva formaci6 envers el quiromassatge.

Alhora, la protagonista també acudeix a diferents entitats per seguir formant-se a nivell musical.
D'una banda, un dia a la setmana assisteix a 'Estudi de musica, art i ritme, per millorar la seva
técnica musical envers el piano i la flauta travessera, acompanyada per la seva mestra, la Laia.
D’altre banda, envers la tecnica vocal, la protagonista forma part d’'un grup de gospel que es

porta a terme a I'Església de Santa Eulalia, del districte de Nou Barris. 40

Pel que fa als idiomes, la Georgina assisteix dos cops per setmana a I'escola d'idiomes Merit
School, en la qual rep classes particulars i adaptades a les seves necessitats, de la ma d’'una

mestra d’origen nord-america, 'Olivia.4’

A nivell d'activitat fisica, un cop a la setmana acudeix a un curs de nataci6 que porta a terme la
Fundacié Adapta 2, ja que a banda de trobar en aquesta activitat un ambient de relacio, aquesta

comporta beneficis per a la desviacié que presenta en la columna vertebral, concretament

39 Extracte de la tercera i Gltima entrevista amb la Georgina. Barcelona, abril del 2016.

“° El CD que complementa aquest treball, es poden trobar gravacions d'una de les sessions de les activitats
exposades.
41 La mostra d'una de les classes particulars d’anglés es pot trobar al CD que es troba al final del present treball.
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I'escoliosi lumbar. A més, de manera mensual realitza sortides de senderisme, organitzades

aquestes per la ONCE.

En quant a les activitats més esporadiques, la Georgina conjuntament amb les persones que
formen part de I'Associacio per la Sensibilitzacio envers la Discapacitat de Nou Barris (ASENDI
NB)*2, realitzen xerrades, jornades i tallers oberts a tot el public, perd de manera més especifica
a les escoles de diferents barris de la ciutat de Barcelona, per sensibilitzar i compartir el

coneixement envers les diversitats funcionals.

Per finalitzar aquest capitol és important destacar la Convencié sobre els drets de les persones
amb discapacitat i el protocol facultatiu4® aprovats per la ONU, on s'inclouen els principis
generals, entre els quals destaquen la no discriminacio, la igualtat d’oportunitats, 'accessibilitat,
el respecte per la diferéncia, la participacio i inclusié a la societat, entre d’altres. (ONU, 2006:5)
Aixi doncs, es pot concloure que en aquest cas, es respecten els drets de la Georgina, ja que el
seu context li possibilita accedir a gran quantitat d’activitats formatives i ludiques fora de I'ambit

de les diversitats funcionals, i essent considerada una igual entre els altres.

La musica, una companya inseparable

Com s’ha pogut observar a través de la lectura de I'anterior apartat, la musica és per a la
Georgina la seva gran aficid, no només per la quantitat d’hores que dedica a I'aprenentatge de la
mateixa, sind pels beneficis que té per a ella la practica musical. | és que la musica I'ha

acompanyat des de ben petita.

“En quant a tema de musica, el piano I'he estat fent des de ben petita. Per estudiar piano vaig
anar a una académia que es diu Escola de Musica Pausa [...]. Després vaig estar fent percussio,

alld amb baquetes i xilofons i tot allo... | després féiem cant, per era una coral normal [...].”

Es considera que I'aprenentatge musical des de I'educacio infantil comporta grans beneficis per a
les persones que presenten diversitat funcional visual.#4 D’una banda, es manifesten els
beneficis en el desenvolupament cognitiu i perceptiu, ja que mitjangant el cant es desenvolupa la

memoria, la discriminacié auditiva, la imitacié vocal i la formacié de conceptes. Alhora que

42 Pagina web d’ASENDI NB: http://www.asendinb.com/index.html

43 La convencié i el conseqUient protocol sobre els drets de les persones amb discapacitat va ser aprovat el 13 de
desembre de I'any 2006 a la Seu de les Nacions Unides a Nova York.

44 Moira Hause va portar a terme a I'1910 un estudi en una escola en la que va impartir classes musicals a nenes

dentre 7 i 17 anys. Com a resultats va obtenir una millora en la compressio, la capacitat de concentracio i la
participacié de les educands, alhora que la personalitat d’aquestes va donar un gir, presentant actituds més obertes i
amb una expressié menys dificultosa. (Garcia, 2004:51)
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mitjancant I'estudi dels simbols musicals s'afavoreix l'assimilaci6 de conceptes abstractes.

(Garcia, 2004:52) Segons Eva Garcia també es donen beneficis en el desenvolupament motriu,
ja que a través del ritme es donen millores en la propiocepcid, la lateralitat i la consciéncia espai-
temporal. (2004:55) Per ultim, la mateixa autora considera les millores que I'aprenentatge
musical representa en el desenvolupament afectiu i expressiu, ja que a través de la musica es
poden expressar les emocions i els sentiments, alhora que afavoreix I'augment de l'autoestima i

la interaccié amb els iguals. (2004:54)

Aquests primers anys d’aprenentatge musical, la van motivar a seguir formant-se en la musica,
iniciant-se fins i tot en I'aprenentatge d’un nou instrument, la flauta travessera. La Georgina
considera que porta la musica a la sang i essent per a ella un dels aspectes més importants del
seu esdevenir vital, ja que aquesta I'aporta felicitat, alhora que li ofereix tranquil-litat i expressio

d’emocions i/o sentiments.

“‘em sento a gust amb mi mateixa, noto com que disfruto. [...] En tema de la musica quan em poso

a tocar, em noto que estic somrient*®, de disfrutar de la cangé i de passar-m'ho bé. [...J*¢”

“em distreu molt tocar el piano, perquée és allo que per exemple, arribo cansada d'un lloc i la

manera de descansar per a mi s asseure'm al piano i tocarl-lo.”’

Tanmateix, els beneficis que ha obtingut la Georgina a través de la musica, han anat molt més
enlla, ja que li han aportat un augment en la seva autoestima i autoconcepte, alhora que I'han

possibilitat establir noves relacions interpersonals.

“A ella la musica I'ha estirat molt, I'na servit per ser el centre d'atencié a llocs que ni tant sols
s'haurien fixat amb ella, exceptuant per la seva ceguesa. Ella ha anat a agrupaments, ha anat a
esplais, ha anat aqui, alla... i qué? doncs la veu, la musica, aix0 I'ha fet a ella destacar. | tots
necessitem un minut de gloria, i els minuts de gloria de la Georgina han sigut a través de la

musica.™8

Aquest do musical i la seva passio per la musica I'han possibilitat arribar a espais on segurament
ni tant sols s’hagués imaginat, ja que la Georgina realitza durant I'any diferents concerts i/o

actuacions de musica en diverses entitats i/o punts de la mateixa ciutat. En aquests recitals, la

45 Aquest és un aspecte que es pot observar en el video, en el qual la Georgina interpreta varies cangons amb el
piano.

46 Extracte de la segona entrevista a la Georgina. Barcelona, marg del 2016.

47 Extracte de la tercera i Ultima entrevista a la Georgina. Barcelona, abril del 2016.

48 Extracte de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.
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protagonista toca la flauta travessera, alhora que [ 2

interpreta cangons mostrant la seva veu tan

especial, acompanyada del piano.4®

S’ha de tenir en compte que aquest do musical ve
determinat per una major estimulacié en l'aparell
auditiu0, donat que es tracta d'un altre dels canals
d’informacid6 més importants per a les persones
que han perdut la visié o presenten una afectacio
de la mateixa. (Dias, 2010:58; Lopez, 2004:162;
Rivero i Ruiz, 1994:251)

Figura 4. Activitats musicals de la Georgina. (De dalt a baix i d’esquerra a dreta: mans de la Georgina
tocant el piano, Georgina tocant la flauta travessera, partitura en Braille i Georgina cantant gospel.)
Elaboracio propia.

Els desitjos del futur

| com no podia ser d’'una altra manera, la Georgina desitja que la musica estigui en el seu futur
més llunya, ja que d'una banda, li agradaria dedicar-se a la formacié d’aquesta variant artistica,

acompanyant a infants i joves en la mateixa.

“D'aqui a un futur vaig pensant que m'agradaria muntar-me un grupet de musics i també cantar jo

al mateix temps."!

“Em podria dedicar professionalment, [...] o treure un disc [..], perd després per un altre
cantd també penso: 'de moment no haig de patir, ara estic estudiant a 'académia i més endavant

ja es parlara’, no?"%

Sentint aquesta passi6 per la musica, sense deixar de formar-se en la mateixa i realitzant petits
concerts i actuacions, és molt possible que arribi encara més lluny en aquest art, tot i que encara

li queda un llarg i incert cami per transitar.

49 Gravaci6 en video de la interpretacié musical de la cangd “/ dreamed | dream” del musical “Els miserables”, al
Festival “Musica a les mans”, organitzat per la ONCE I'any 2015.

A: https://www.youtube.com/watch?v=su3de2JR0mlI

5% En aquest sentit, no existeix cap evidéncia que confirmi que una persona amb ceguesa presenta de manera
innata una major agudesa sensorial, aixi doncs, es tracta d'un Us més eficag dels sentits que presenta intactes.
(Lewis, 1991:53)

51 Extracte de la primera entrevista a la Georgina. Barcelona, marg del 2016.

52 Extracte de la tercera i Ultima entrevista a la Georgina. Barcelona, abril del 2016.
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Tanmateix, la Georgina també presenta un gran interes en la informatica, donat que des de ben

petita va aprendre a utilitzar diferents aparells electronics adaptats a les seves caracteristiques i
necessitats, alhora que va realitzar cursos de mecanografia i telemarqueting. Es per aixd, que
també li agradaria seguir formant-se envers la mateixa i dedicar-se a la creaci6é de pagines webs

i blogs d'internet.

Per la seva banda, la familia recolza molt a la Georgina envers la seva gran motivacié per seguir
formant-se i dedicar-se a alld que li interessi més i en alld que li aporti grans il-lusions. En tot
moment respecten les decisions de la protagonista envers les seves activitats i decisions de la
vida, ja que consideren que esta omplint la seva motxilla d’aprenentatges que ha anat adquirint i

que sens dubte, 'acompanyaran durant tot el seu cami.5?

Per ultim, la Georgina expressa el seu desig per independitzar-se i viure de manera autonoma en
un pis, ja sigui acompanyada o no. L’unic inconvenient que troba en aquest sentit és la falta de
practica en les tasques de cuina i per tant, en I'elaboracié d’apats. Tot i aixi, envers la resta
d’activitats de la vida diaria no presenta cap dificultat en portar-les a terme> i és per aixd que a la
familia de la Georgina no es plantegen el seu futur ni pateixen per aquest, ja que creuen en tot

moment en les seves capacitats.

“esta molt bé que ella es replantegi el futur. [...] Tota la feina que hem fet amb ella des de petita,
va ser amb aquest objectiu, de que ella fes la seva vida i amb la maxima autonomia. Si és a casa,
doncs a casa, pero si és a fora, doncs a fora. Si és amb novio, doncs amb novio. | si és sense,
doncs sense. [...] Jo confio en que ella es desenvolupara molt bé sola, perqué és prou capag com

per buscar els ajuts que necessiti si ella mateixa no pot [...].”

Envers el recolzament que les persones amb diversitats funcionals visuals poden rebre, es troba
el Servei de Rehabilitacié de la ONCE (2016f), el qual compta amb professionals que donen un
suport i un entrenaments6 en les activitats de la cura personal i les tasques domestiques, amb la
finalitat de que les persones que demanden aquest servei presentin la possibilitat de viure de

manera totalment autdbnoma.

53 Extracte de conversa amb la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.

5% En més d’una ocasio he estat present en alguna de les tasques de la vida diaria que porta a terme la Georgina,
com per exemple l'ordre de la seva habitacio i del seu llit, i la neteja dels estris de cuina.

55 Extracte de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.

% Envers el suport i 'entrenament en les activitats de la cura personal i les tasques doméstiques, la ONCE destina el
capitol 9 del llibre “Discapacidad visual y autonomia personal. Enfoque préctico de la rehabilitacion.”, el qual aporta
una gran quantitat de coneixements i informacions envers les Activitats de la Vida Diaria.
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La rosa del Nil: mai existeixen dues flors iguals

En aquest ultim capitol del relat de la historia de vida, es dona a coneixer els trets distintius de la
protagonista, la Georgina, La rosa del Nil. La mateixa protagonista es descriu com una persona
alegre i simpatica, tot i que si hi ha quelcom que la fa sentir malament o 'incomoda, ho expressa
i mostra el seu caracter dur. Alhora és una persona molt educada i respectuosa, aspectes que va
adquirir des de ben petita, a través de I'educacio que va transmetre la familia de la Georgina a

aquesta.

La mateixa protagonista considera també que la impaciéncia la caracteritza de manera important,
ja que li agradaria aconseguir alld que desitja a curt termini, tot i que en aquest sentit esta
aprenent a adquirir més paciéncia, ja que com s’ha pogut observar en el transcurs del relat de
vida, un element que ha marcat tota la seva experiéncia ha estat el cronos i el kairds. Aquests
aspectes coincideixen amb la narracié de la seva mare, la Mayte, la qual destaca a més que la

Georgina és una persona molt patidora.

“També és molt patidora, que aixd és un tema que jo li estic treballant ja des de fa molts anys [...]
és que li preocupa tot. A veure, té un caracter obsessiu i patidor i llavors, li preocupa tot, no es pot
dir un problema concret que li tregui la son, perqué no té cap problema la Georgina. [...] Si tu et
fixes, la Georgina no és una noia traumatitzada, en cap aspecte, ni per no veure, ni per tenir una

discapacitat, ni per tal... A ella li afecta la cosa concreta del moment. "%

Malgrat aquesta ultima caracteristica personal, la Georgina viu les experiéncies positives amb
molta felicitat i des d’una normalitzacié de la seva situaci6 —aspecte exposat en les pagines
anteriors del present relat de vida—. El fet de no viure la situacié de ceguesa com quelcom
traumatic és un valor afegit, ja que es considera que existeixen families que s’organitzen al
voltant d’'un trauma®8, essent aquest fet decisiu per engegar el procés resilient, i dificultant al

mateix temps la integracio familiar i un nou cami orientat al present i al futur. (Liello, 2009:8).

D'altra banda, la mateixa protagonista destaca les seves qualitats, com sén el fet de ser
lluitadora, I'esforg per aconseguir alld que s’ha proposat a la vida, i per Ultim, les ganes i la
il-lusié que ha posat en totes aquelles tasques i activitats que ha portat a terme. En aquest sentit,
l'actitud de la protagonista és clau, ja que intenta transformar els sentiments i/o emocions

negatives en positives, i no llengar la tovallola en cap de les seves fites.

57 Extractes de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.
5 En contraposici6 amb les families que s’organitzen al voltant de noves circumstancies, aspecte exposat en les
primeres pagines del present relat de la historia de vida de La rosa del Nil.
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“es fa estimar, a totes les escoles I'han valorat molt per lo treballadora i formal que és, [...] i aixd

és digne, perqué és molt responsable. | una altra cosa molt positiva que té, és que s'il-lusiona
per tot i encomana aquesta il-lusi6 als altres. A més, és molt carinyosa, crea molts vincles i aixo li

obre moltes portes. Les portes que no se li obren per un cantd, se li obren per aquest cant6.”s®

Les qualitats de la protagonista es poden traduir alhora en el gran valor que regeix la vida actual
de la Georgina, ja que destaca que el més important és el fet de superar-se a ella mateixa i tirar

endavant.

La seva falta de visio6 I'na permés conéixer un mon i una vida totalment diferent a la que
presenten la resta de persones vidents, i aquest coneixement I'ha transmes a les persones del
seu entorn, especialment a la seva familia, a la qual els hi va canviar la vida el 25 d’abril del

1990, i des d’aleshores no han deixat d’aprendre de la Georgina i de la vida.

“He aprés en el sentit de poder viure la vida d'una altre manera. Per un canto, estic vivint la vida
com la viuria qualsevol persona que hi veu, perd per un altre canté també ho estic vivint diferent,

en el sentit de viure amb unes adaptacions.”

“Un canvi de prioritats i un canvi de donar importancia a les coses. Jo personalment valoro la vida
d'una manera molt diferent, i penso que el tenir a la Georgina m'ha fet ser millor persona. [...] A mi

m'ha canviat la perspectiva de veure la vida."®!

La Georgina ha estat la principal protagonista de la seva trajectoria. La mateixa expressa que
sap que en segons quines tasques o quines activitats s’ha de posar un limit, perd es tracta d'un
limit marcat per ella mateixa, ja que en ocasions ha trobat persones que han intentat limitar les
seves accions i/o possibilitats, i ha estat ella mateixa la que ha decidit en tot moment seguir

endavant.

Per la seva banda, la seva familia defensa aquest protagonisme de la Georgina i en tot moment
ha respectat les seves decisions, sempre que aquestes no hagin representat un risc per a la
mateixa. Es en aquest punt os es posa de manifest l'estil educatiu dels pares de la Georgina,

essent aquest un estil totalment democratict2, en el qual s’han incentivat els comportaments

59 Extracte de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.

60 Extracte de la tercera i Ultima entrevista a la Georgina. Barcelona, abril del 2016.

61 Extracte de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, abril del 2016.

62 Existeixen dos estils educatius més. D’'una banda I'estil autoritari, en el qual no es tenen en compte les necessitats
i demandes de l'infant, a més d’exercir un control molt estricte envers el mateix, entre d'altres aspectes. D’altra
banda es troba I'estil permissiu caracteritzat per I'abséncia de control i establiment de limits i normes, atorgant a
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adequats de la seva filla, i s’han consensuat les normes i els limits coherents i adequats a les

capacitats de la mateixa. Considera Baumrind que en aquest estil educatiu la comunicacio6 en el
nucli familiar és efectiva, comprensiva i bidireccional. (1966, citat a Henao, Ramirez i Ramirez,
2007:237; Lopez, 2004:204)

Aquest protagonisme que ha portat a la Georgina a decidir envers la seva propia vida, ha
representat gaudir molt més de les activitats i sentir-se molt orgullosa dels progressos que ha

anat realitzant al llarg de la seva trajectoria vital.

“per a mi ha sigut un progrés de dir: 'ostres, doncs tot i la meva falta de visié, he pogut madurar'
[...] el poder fer una vida autonoma, en el sentit de desplacar-me, de ja no haver d'anar a tot
arreu amb ma mare, no? Aquest fet m'ha ajudat molt i m'ha fet madurar molt, en el sentit de que
ma mare també ha pogut descansar més, perqué jo he pogut anar i tornar dels llocs sense cap
problema, agafar autobusos, anar i tornar, no?... | no només en tema de desplagaments, sind que
per exemple en segons quines coses que fins aleshores me les feia ma mare, doncs amb
el temps al final les he pogut acabar fent jo sola, no?"63
Tot i aixi, li queda un llarg cami per transitar, ja que ella mateixa expressa que encara li resten
molts aprenentatges per viure una vida totalment autonoma, tant a nivell de desplagaments com
en les activitats de la vida diaria, l'inici del recorregut pel que fa a la trajectoria laboral, i
I'emancipacid. En aquest aspecte la seva familia té moltes esperances i creuen molt en les seves

capacitats i en les possibilitats a les que arribi i vulgui ella mateixa.

Per la seva banda la Georgina acull amb molta il-lusi6 tot el que la vida li ofereix, i és per aixd
que ella intenta transmetre el seglent missatge envers la seva experiéncia amb la preséncia de

la diversitat funcional visual:

“Sac felig, perqué vaig pensant que encara que no hi veig, en el fons puc fer una vida normal pero
amb unes adaptacions, i a més puc tirar cap endavant com podria tirar cap endavant qualsevol
persona.”®
Aquest relat de la historia de vida de la Georgina, La rosa del Nil, finalitza amb el mantra que va
adoptar la familia Navarro Ruiz des que va néixer la protagonista, el qual ha estat present en les

seves vides des d’aleshores®®:

“Els problemes deixen de ser problemes quan tenen solucio.”

linfant la regulacid de les seves propies activitats sense una comunicacié prévia. (Henao, Ramirez i Ramirez,
2007:237; Lopez, 2004:203,204)

63 Extracte de la tercera i Ultima entrevista a la Georgina. Barcelona, abril del 2016.

64 Extracte de la primera entrevista a la Georgina. Barcelona, febrer del 2016.

85 Extracte de conversa amb la Mayte, la mare de la Georgina. Barcelona, desembre del 2015.
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1. Els significats del relat de la historia de vida

En aquest apartat es porta a terme I'analisi del relat de la historia de vida, relacionant aquest
amb tots aquells aspectes que conformen el procés de resiliéncia, donant resposta aixi, a un dels
objectius principals del present treball: Analitzar i coneixer si s’ha donat un procés de resiliencia

en la seva trajectoria vital, arrel de la preséncia de la ceguesa congenita.

Val a dir que aquest analisi es basa en apreciacions subjectives que parteixen del subjecte, és a
dir, de la protagonista, aixi doncs, no es tracten de judicis de valor, siné de significacions
basades en les entrevistes que exposen l'experiencia de la protagonista, I'observacio
participativa realitzada a la mateixa, les converses amb la seva mare, aixi com en les aportacions

que realitzen els autors i autores en matéria de resiliéncia.

S'inicia d’'aquesta manera el present analisi, exposant el model d’organitzacio familiar que ha
seguit la familia de la Georgina durant tota la seva trajectoria vital. Com s’ha pogut observar en el
relat de la historia de vida, la familia de la protagonista s’ha organitzat al voltant de les noves
circumstancies® que s’han anat presentant, aprofitant aquestes per extreure uns aprenentatges i
possibilitant noves oportunitats en I'esdevenir vital. Aquest és un element fonamental en el
procés resilient, ja que com exposen Ramey, DelLuca i Echols (2006:148) “la perspectiva positiva
de la vida i 'acceptacié sincera d’'un nen [d’'una persona] amb necessitats especials sén eines
valuoses en tota la familia”, donat que aquestes poden ser transmeses a la persona, el que

suposen aspectes determinants per seguir construint aquest procés resilient.

Tenint en consideracié aquests aspectes, caldria fer referéncia a més al que ja s’ha exposat en el
marc conceptual del present treball envers la diversitat funcional i la resiliéncia, ja que com s’ha
observat en el transcurs del relat de la historia de vida de la protagonista, la diversitat funcional
visual va implicar alhora gran quantitat de reptes, els quals van haver de ser enfrontats tant per la
Georgina, com per la familia i 'entorn més proper d’aquesta, implicant I'esforg en 'aplicacié dels
recursos adaptats i altres elements necessaris per a la protagonista. (Ramey, DeLuca i Echols,
2006:135)

86 Aquestes noves circumstancies es poden anomenar també punts de bifurcacio, els quals son successos dificils
que permeten el creixement i I'enriquiment de les relacions familiars, segons s'exposa en la dimensi6 sistémica del
procés de resiliéncia. (Flach, 1988, citat a Ehrensaft i Tousignant, 2003:161,162) (Veure Annex 2)
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Es en aquesta familia on es troben les persones més significatives per a la Georgina. D'una

banda el seu avi matern, el qual va suposar un gran recolzament per a la protagonista i un gran
exemple de lluita durant molts anys; i d’altra banda la mare de la Georgina, la qual també té un
paper clau en el procés resilient, donada la seva actitud, I'estima i el compromis amb els quals
ha acompanyat a la seva filla. Es considera que els tutors de resiliéncia son essencials per a la
persona que es troba en la construccié del seu propi procés resilient, i aixi ho exposa Boris

Cyrulnik:

“El procés de resiliéncia permet a un nen ferit [persona ferida] transformar la seva ferida en
organitzadora del jo, sempre que es disposi d'una relacidé propera que li permeti realitzar una
metamorfosi.” (2002:248)

Aixi doncs, es pot considerar I'existencia dels components Yin Yang en la vida de la
Georgina, donat que ha rebut tant I'amor, la devoci6 i la cura de les seves persones
significatives i/o tutors de resiliéncia; aixi com s’ha enfrontat a tots els reptes que s’ha
anat trobant en la seva experiéncia vital, des de la lluita per la inclusié social, fins al repte
de marxar a I'estranger sense I'acompanyament dels seus familiars més proxims. Les

autores que aproximen al lector aquests elements exposen el benefici dels mateixos:

“La indicaci6é d’'una gran quantitat de Yin i un polsim de Yang per promoure la resiliéncia resulta

una recepta general que probablement tingui el seu valor.” (Baruch i Stutman, 2006:86)

Pel que fa al procés de resiliéncia a nivell individual, calen esmentar les dimensions de la
persona exposats per Edith Grotberg (2006:21), resumits a la taula que es pot trobar en I'apartat

de factors del procés resilient, del marc conceptual que conforma el present treball.

Envers la primera dimensié que fa referéncia a la forca interior de la persona, la Georgina
presenta una série de caracteristiques que es consideren potenciadores del mateix procés,
aquestes son la empatia i 'optimisme. Tot i aixi, presenta uns trets que s’haurien de reforgar com
son la tranquil-litat i la seguretat, ja que com s’ha destacat en el relat de la historia de vida, la
protagonista és una persona molt patidora en molts dels ambits de la seva vida, aixi com

presenta una manca d’autoestima que pot suposar a més una falta de seguretat en ella mateixa.

Pel que fa a la dimensio i el recolzament extern, la Georgina presenta, com ja s’ha esmentat
anteriorment, persones significatives que suposen bons models a imitar, tant persones integrants
de la seva familia, com d'altres persones i professionals que formen part del seu entorn més

proxim. Alhora, la protagonista accedeix a tot tipus de recursos que possibiliten portar a terme
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totes les activitats que li desperten interés, implicant la inclusio social d’aquesta, un aspecte que

ha requerit d'una lluita constant.

Per ultim, envers la dimensid social i les seves capacitats interpersonals i de resolucié de
conflictes, la Georgina compta amb actituds molt positives que incentiven la iniciativa envers
diferents activitats i/o projectes, perd seria necessari un acompanyament de les seves emocions
i/o sentiments, ja que aquestes només son expressades en circumstancies molt determinades,
dificultant la gestié de les mateixes. En aquestes dimensions, es poden trobar a més els factors
protectors o els pilars de la resiliencia individual, abordats per Anna Forés i Jordi Grané
(2008:95,96) i Fernanda Liello (2009:6).

Ja s’ha esmentat anteriorment que I'autoestima i la confianga son aspectes a reforgar per la
protagonista, perd existeixen altres pilarsé” en aquest procés. La introspeccio es tracta d’un
aspecte que la protagonista I'utilitza habitualment, sobretot per reduir les angoixes i les tensions
que li causen situacions en les que es troba. Pel que fa a la independencia, aquesta s’esta
construint i reforcant en l'actualitat, tot i aixi, tant la protagonista com la mare d’aquesta
consideren que ha adquirit una autonomia forca important, malgrat li resta un llarg cami en
aquest sentit. La moralitat és un element que caracteritza de manera important a la Georgina, ja
que aquesta s’ha compromés amb els valors que les seves persones significatives I'han
transmés, alhora que aquests han possibilitat una embranzida de la protagonista, ja que ha

convertit aquests valors en mantras que regeixen la seva vida.

La Georgina té una personalitat que I'ha obert moltes portes en la seva vida, ja que és molt
extravertida i xerraire, fet que i possibilita establir infinitat de relacions interpersonals. Es aquesta
capacitat de relacionar-se un element clau per al procés de resiliéncia individual. A més, com
s’ha pogut observar en el transcurs del relat de la seva historia de vida, la Georgina ha superat
tots els reptes i totes les fites que s’ha proposat, essent aquesta iniciativa un aspecte potenciador
del mateix procés, alhora que suposa trobar-se oberta a qualsevol projecte i/o possibilitat que se

li presenti.

La musica, la companya inseparable que ha tingut la Georgina durant tota la seva vida, s’ha
convertit en un pilar no només en la seva trajectoria vital, siné també en el procés de resiliencia
individual. Aquesta creativitat en la practica artistica i la formacié de manera continua, han

suposat per a ella un recolzament indispensable, ja que 'han aportat beneficis a nivell personal i

67 Les definicions dels pilars de la resiliéncia individual es troben a la pagina 24 del present treball.
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a nivell social, ja que a través d'aquestes activitats ha pogut establir noves relacions

interpersonals.

L’humor és l'Ultim aspecte exposat pels diferents autors, alhora que suposa un altre dels
aspectes a reforgar per la Georgina, ja que aquest no és utilitzat per reduir tensions, donat que
durant la seva vida ha experimentat les devaluacions i les rialles per part de companys i
companyes que ha tingut en els diferents centres educatius. Aixi doncs, seria necessari

transformar el significat que I'numor té per a la protagonista.
Per finalitzar, seria interessant exposar I'aportacio de Grotberg envers els aspectes exposats:

“Podem incentivar la resiliéncia [el procés de resiliéncia] en qualsevol etapa de la vida en que ens
trobem. [...] El punt de partida per promoure la resiliéncia [el procés de resiliéncia] haura de ser,
doncs, aquell factor en el qual el nen [la nena], el [la] jove o I'adult es trobin d'acord a la seva

etapa de desenvolupament.” (Grotberg, 2006:22,23)
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2. La rosa del Nil en resiliencia

“Es molt simple: no es veu bé sind amb el cor. L’essencial és invisible als ulls.”

Antoine de Saint-Exupéry (2001:72)

| és aquesta invisibilitat a la que fa referéncia Antoine de Saint-Exupéri la que va caracteritzar els
primers anys de coneixement entre la protagonista i jo mateixa com a persona, una invisibilitat
que venia determinada per una mirada uUnicament visual, una mirada que ha patit una
transformacié a nivell personal i professional, una mirada amb el cor. Es aquesta mirada la que
possibilita una série d’aproximacions envers el procés de resiliencia de la protagonista, la

Georgina.

Aquestes aproximacions podrien considerar-se conclusions de la present investigaciod, pero és
important tenir en compte que la vida de la protagonista, aixi com el seu procés resilient no

finalitzen aqui i per tant, no es poden concloure, siné que seguiran en transformacié continua.

La primera de les aproximacions és la indubtabilitat de la posada en marxa d’un procés resilient
per part de la protagonista, donat que presenta una série d’aspectes que han possibilitat engegar
aquest. En aquesta mateixa linia, Grotberg a través d’'un estudi, aporta una série de resultats

envers el procés de resiliéncia, dels quals un d’aquests és forga interessant:

“La preséncia d'un sol factor resilient no indica ser resilient [un procés resilient]. Per contra, és la
interaccié d'un nombre de factors resilients el que indica la resiliéncia [el procés resilient] en un
individu.” (Grotberg, 2000, citat a Neil, 2006:96)

Malgrat aixo, existeixen certs elements a reforgar en la vida de la Georgina, els quals son
lautoestima, la seguretat en ella mateixa i la practica de 'humor. En aquest sentit, sera
I'esdevenir de la protagonista el qual reforgara aquests aspectes, ja que encara li queda un gran
recorregut en la seva trajectoria vital i per tant, aquests elements podran ser reforgats a través
del temps, un temps tant necessari per a la Georgina, com ja s’ha pogut comprovar en el relat de

la seva historia de vida.

Autors com Anna Forés, Jordi Grané (2008:41) i Boris Cyrulnik (2002:32) consideren que tornar a
un estat inicial és del tot impossible, aixi doncs, el que és necessari é€s donar una altra vida amb

sentit, obrint portes sense negar el passat, pero superant-lo.
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“Significa la metamorfosi de la persona. Ser resilient no vol dir tornar a ser, siné créixer

cap alguna cosa nova.” (Forés i Grané, 2008:41)

Per Ultim, a la pagina seguent s’exposa la caseta: la construccio de la resiliencia de Vanistendael
i Lecomte (2002), perd en aquest cas, ha estat adaptada a la vida i el procés resilient de la
protagonista, destacant els aspectes que possibiliten aquest procés, aixi com aquells que

necessiten d’'un reforg per a ser desenvolupats de manera positiva.

Altell

Primera Planta

Autoestima: és un
aspecte a reforcar,
refor¢ant alhora la
confianga en ella
mateixa.

Competeéncies i
aptituds: aquestes
son positives per
seguir construint
el procés resilient.

Humor: és un
aspecte a reforgar,
tot i que aquest
I'utilitza de
manera positiva.

Capacitat de descobrir un sentit, una coheréncia: la Georgina
ha donat un sentit a la seva vida, acceptant la diversitat
funcional visual com una manera diferent de viure la vida, pero
amb unes adaptacions.

Planta baixa i jardi

Xarxes de contactes informals i acceptacio incondicional de Ia
persona: la protagonista presenta relacions interpersonals molt
positives, les quals la recolzen en tot moment i accepten la seva

diversitat funcional visual com un tret distintiu més de la seva

persona.

Fonaments

La Georgina té satisfetes les seves necessitats basiques
(alimentacio, son, salut,...)

Figura 5. El procés resilient de La rosa del Nil. Adaptacio6 de la “caseta”: la construcci6 de la resiliencia d’Stefan
Vanistendael i Jacques Lecomte (2002:175). Elaboracié propia.

Havent realitzat gran quantitat de reflexions envers la resiliéncia i el seu procés, es podria tenir

en compte que la resiliencia sempre va acompanyada de quelcom, actuant com element

potenciador del mateix procés. En altres paraules es podria considerar que la resiliencia es pot

donar amb un mateix, amb la familia, amb el context, amb les relacions interpersonals... | €s que

la resiliencia t¢ un component sistémic i per tant, es tracta d’'un procés que sempre es troba

acompanyat i mai es pot trobar de manera aillada en una persona.
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3. El tancament

“Caminante, son tus huellas
el camino, y nada mas;
caminante, no hay camino,
se hace camino al andar.”

Antonio Machado (Proverbios y Cantares: XXIX)

Aquest ultim apartat es presenta com un espai de reflexié envers les diferents aportacions
generals i aprenentatges del present treball, essent relacionats amb la tasca socioeducativa de
I'educador i I'educadora social, aixi com els avantatges i les dificultats en la construccié del

mateix treball.

En l'elaboracié d’aquest treball s’ha comptat amb gran quantitat d’avantatges, donat que tant la
Georgina, com la seva familia i els professionals que I'envolten, han facilitat la posada en marxa
del mateix, aixi com la possibilitat d’endinsar-me en la tasca professional de cadascuna de les

institucions i/o entitats, aixi com en la dels propis professionals de les mateixes.

Tot i les facilitats que s’han donat per la construccié d’aquest, s’ha donat també una dificultat que
té a veure amb el desig d’escriure un relat de la historia de vida més extens segueix latent, ja que
qualsevol detall de les trajectories vitals té el seu pes i la importancia que es mereix; perd un
augment en I'extensié del mateix no ha estat possible donat que els requisits especifics aixi ho

han requerit.

La realitzacio del present treball ha suposat un coneixement envers la diversitat funcional, i en
concret la diversitat funcional visual, donat que s’ha realitzat un procés d’aprenentatge envers la
mateixa i de les persones que presenten aquesta, ja que existia un gran desconeixement previ

envers aquesta i la gran quantitat d’adaptacions i recolzament que presenten aquestes persones.

Alhora, s’ha pogut comprovar I'existencia dels acompanyaments socioeducatius portats a terme
per persones que no presenten un titol professional, ja que com s’ha pogut observar a través de
la lectura del present treball, la Georgina compta principalment amb 'acompanyament de la seva
mare, una tasca que presenta moltes semblances amb 'acompanyament realitzat per educadors

i educadores socials, aixi com tots aquells perfils professionals que s’emmarquen en I'ambit
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socioeducatiu. Tanmateix, s’han pogut observar tasques d'acompanyament per part de

professionals que han envoltat i envolten la trajectoria vital de la protagonista, tot i que aquests

son portats a terme des d’una visié més técnica i/o professional.

Es des de 'Educacié Social i des d’altres arees socioeducatives des d’'on s’ha de promoure el
procés de resiliencia en les persones i en les seves trajectories vitals, donat que el procés de
resiliencia permet substituir els judicis negatius i despectius, per esperances realistes i deixant de

banda els determinismes. (Tomkiewicz, 2003:305)

La tasca professional ha de potenciar les capacitats i potencialitats de les persones, aixi com la
recerca dels recursos propis de les mateixes. Alhora, s’ha de defendre i potenciar una inclusi6
social total, aixi com I'educacié inclusiva, ja que com s’ha observat en el present treball, en el cas
de la Georgina 'educacié ordinaria ha transformat les seves dificultats en noves possibilitats. Es
per aix0, que aquest treball defensa la idea de no centrar la mirada socioeducativa en les

mancances o les dificultats, sin6 en les possibilitats de la persona.

“La diferéncia tendeix a catalogar-se com a problema, deficiéncia, mancanca o dificultat. [...] [ES]
troba a faltar una altra mirada i I'escolta particular per descobrir en la diferéncia, no una limitacio,

sin6 una possibilitat” (Contreras, 2002:61)

L’Emma Quiles, —docent de la Universitat de Barcelona— em va suscitar diverses reflexions
envers la inclusi6 social, aspecte que apareix en I'anterior paragraf. Em va plantejar quina tasca
era la més adient en la nostra societat, si la inclusié o bé, la integracié® i va ser en aquest

moment on se’m van plantejar diverses questions.

La paraula inclusié prové del verb llati includere, que significa tancar a l'interior d'uns limits.6
D'altra banda, la paraula integracio prové també del llati in-(negacid), tangere (tocar,

aconseguir).”0

A la practica, aquestes dues paraules comporten accions diferents i aixi ho expressa Arnaiz
(1996, 2002; citat a Moliner i Moliner, 2007:3):

“El terme integracio té la fita d'integrar en la vida escolar i comunitaria a algl que esta sent

exclos, sempre centrant-se en alumnat amb algun tipus de discapacitat [diversitat funcional]. Pero

8 Extracte de conversa amb 'Emma Quiles, professora associada de la Universitat de Barcelona. Barcelona, juny
del 2016.

69 Recuperat de: http://etimologias.dechile.net/?inclusive

70 Recuperat de: http://etimologias.dechile.net/?integracio.n
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la inclusié va més enlla i es refereix al fet que tots els nens i nenes necessiten estar inclosos i

participant en la vida educativa i social de les escoles i en la societat en general.”

Aixi doncs, s'estaria defensant que la inclusié és la practica més adequada, donat que aquest no
té en compte a la persona com algu que es troba en una situacié en risc d’exclusio social, alhora

que no només se’l inclou en la societat, sind que participa en aquesta.

Recordo una frase de la professora Marta Venceslao

INTEGRACION INCLUSION

que em va marcar molt de manera personal i deia
aixi: “les paraules tenen anima”.’' Aixi doncs, el
debat es trobaria centrat en l'etimologia de les

paraules i el seu Us i no en la seva practica.

Figura 6. Diferéncia entre integracio i inclusié. Recuperat de: http./efisiopediatric.com/diferencias-entre-
inclusion-e-integracion/

Aquest treball defensa la idea de que cada persona és diferent, tal i com els processos vitals
també son diferents. Es per aixd que el que vol aportar el present treball és un exemple de
superacio, de lluita constant, un exemple que trenca amb les barreres preestablertes per donar
sentit a una vida diferent, totalment possible i normalitzada, i aixi expressa aquesta aportacié la

Georgina’?, la protagonista d’aquesta historia:

‘Aportar que la resta de gent sigui també una rosa del Nil.”

Submergir-se en tota la trajectoria vital de la protagonista comportava certs riscos i un gran
impacte, el primer d’aquests i el més important era no ser la mateixa persona que va iniciar
aquest treball, i aixi ha estat. Amb la protagonista he realitzat un gran aprenentatge, tot allo que
no va ser aprés en aquells anys de convivencia en el centre educatiu que ens va donar la
oportunitat de conéixer-nos, és a dir, el treball ha representat un impacte en totes dues. Es per
aixo que el resultat més important d’aquest treball no és quelcom quantitatiu, siné qualitatiu,
donat que la construccié d’aquest no ha estat individual, sind que ha estat una construccid

conjunta, entre la Georgina i la persona que escriu aquestes linies.

" Paraules extretes d’'una sessi6 de I'assignatura Educacid Social: Interrogants i reptes del futur. Universitat de
Barcelona, 2012.
72 Extracte de la tercera i Ultima entrevista a la Georgina. Barcelona, abril del 2016.
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A través del present treball s’ha donat un procés (trans)formatiu, és a dir, d’'una banda s’ha donat

una formacid, com a resultat de tots els aprenentatges adquirits, a nivell personal i professional; i
d’altra, la transformaci6 a la qual s’ha fet referéncia en I'anterior paragraf donant-se de manera

bilateral.

Aquesta transformacié ha permés alhora poder diferenciar les diverses relacions que s’han
establert amb la protagonista. Primerament, la relacié amb la Georgina es va caracteritzar per
una coneixenga basada en el dia a dia al centre educatiu on es va establir la primera presa de
contacte entre ella i jo, sense endinsar-nos en la vida de cadascuna. Aquesta primera relacio va
desencadenar el desig de portar a terme aquest treball i per tant, aquesta relacié va donar un gir
i es va desenvolupar en una relacié que forma part d’'un procés d’investigacié. Aquesta relacio
que es va establir va desenvolupar en una altra, la qual és la que predomina en l'actualitat, una
relacié basada en I'amistat, en el compartir moments fora de la propia investigacié i coneixer-nos

més enlla d’'aquesta.

“Quan una conversa cala la pell i travessa el cos, trova maneres d’expressar-se, de seguir

conversant. | aixi va ser.” (Duschatzky i Chiurazzi, 2010:1)

Aquesta relacié d’amistat ha estat possible per I'element temporal. El cronos i el kairds han
caracteritzat de manera important el present treball i la historia de vida de la protagonista, pero a
aquests caldria afegir-hi també I'aién, el temps del plaer i del desig, on el rellotge desapareix
(Nufiez, 2007:2), és aquesta temporalitat la que ha permés gaudir d’aquest viatge, aquesta que
em permetra seguir gaudint com educadora social i persona de les relacions socioeducatives i
també més personals, relacions que s'establiran en processos socioeducatius. Es sense aquest

aion, el qual no tindria sentit ni el present treball, ni la tasca com a futura educadora social.

M’he aproximat com a persona i com a futura educadora social a una historia de vida en
particular, perd I'Educacié Social sén moltes més histories de vida. Alla d’on venim, alla on anem
sempre ens trobarem amb histories de vida, perd la tasca important no és Unicament escoltar
aquestes, sind llegir entre linies, comprendre que les histories de vida son la porta que dona pas
a lanima de cadascu. Esta en les nostres mans obrir aquesta porta o deixar-la tancada,

qualsevol decisio que prenem, deixara una empremta i marcara un abans i un després.
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Annex 1: “Diferents conceptes envers la diversitat funcional visual.”

Annex 1.1: “Antigues definicions dels conceptes de deficiéncia,

discapacitat i minusvalidesa.”

Deficiéncia

Definiciéo CIDDM
(Inserso, 1983:40.; citat
a Nicasio, 1995:126)

“La deficiéncia (impairment)
fa referéncia a les
anormalitats de I'estructura
corporal i l'aparenga i a la
funcié d’un organ o sistema,
qualsevol que sigui la seva
causa; en principi, les
deficiencies presenten
trastorns a nivell d’organ.”

Discapacitat

Definicié CIDDM (Inserso,

1983:40.; Nicasio, 1995:126)

‘La discapacitat (disability)
reflecteix les consequiéncies de
la deficiéncia des del punt de
vista del rendiment funcional i de
les activitats de l'individu; les
discapacitats representen, per
tant, trastorns a nivell de la

persona.”

Minusvalidesa

Definicié CIDDM (Inserso,

1983:40.; Nicasio, 1995:126)

‘La minusvalidesa (handicap) fa
referéncia als desavantatges que
experimenta l'individu com a
consequencia de les deficiéncies i
discapacitats; aixi doncs, les
minusvalideses reflecteixen una
interaccid i adaptacié de l'individu
al'entorn.”

Antigues definicions dels conceptes deficiéncia, discapacitat i minusvalidesa. Elaboracié propia.
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Annex 1.2: “Definicions dels conceptes persona amb deficiéncia visual, persona
amb discapacitat visual i persona amb minusvalidesa.”

Definicions del Glosario de discapacidad visual elaborat per ’ONCE

(Cebrian de Miguel, 2003: 259)

Persona amb deficiéncia visual

Persona amb discapacitat visual

Persona amb minusvalidesa

“Subjecte amb una alteracio important en la seva visié que li
dificulta, quan no impossibilita, la realitzacié autonoma de
tasques corrents de la vida quotidiana de les persones.”

“Subjecte que té una alteraci6 en I'estructura o funcionament
en l'drgan de la vista, qualsevol que sigui la naturalesa o
extensio de la mateixa. Aquest terme ha tingut acceptacié
perque l'alteracio causa una limitacio, la qual, encara amb la
millor correcci6 possible, interfereix amb I'aprenentatge que es
pot aconseguir a través del sentit de la vista, la qual cosa
implica una disminucié de capacitat. Encara que en ocasions
s'utilitza aquest terme com a sinonim de persona deficient
visual, actualment es recomana emprar-ho com a generic,
englobant tant a les persones cegues tot als com a les
deficients visuals.”

“Subjecte que té alguna minusvalidesa fisica, mental o
sensorial.”

Definicions dels conceptes persona amb deficiéncia visual, persona amb discapacitat visual i persona amb
minusvalidesa; al Glosario de discapacidad visual de 'TONCE. Elaboracié propia.
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Annex 1.3: “Graus de la ceguesa.”

Graus de ceguesa

Ceguesa profunda o
ceguesa quasi
moderada

Ceguesa quasi total

Ceguesa total

Ceguesa parcial

Ceguesa real

Ceguesa legal

La visi6 es troba profundament disminuida perd alhora, la ceguesa
moderada permet comptar els dits d’'una ma a menys de tres metres de
distancia. (Cebrian de Miguel, 2003:87; Marcos, 1999:47)

Només permet comptar els dits d'una ma a un metre -0 menys— de
distancia, discriminar diferents moviments o percebre lluminositat.
(Cebrian de Miguel, 2003:87; Marcos., 1999:47)

No hi ha cap tipus de percepcié de llum. (Cebrian de Miguel, 2003:87;
Marcos, 1999:47)

“‘Resta visual que permet l'orientacio a la llum i percepcio de masses,
facilitant considerablement el desplacament i aprehensié del mén
exterior. [Es presenta una] visi6 de prop insuficient per a la seva
utilitzacio en la vida escolar [académica] i professional’ (Cebrian de
Miguel, 2003: 88,89; Herren i Guillermet, 1982, citat a Navarrete, 2010:3)

Esta relacionada amb la ceguesa total, en la que a més hi ha una manca
de projeccié que es refereix a la consciencia individual d'un estimul
lluminés per part de I'ull. (Lépez, 2004:82)

S'estableix un limit en la pérdua visual, prenent com a base I'agudesa
visual mesurada amb proves oftalmologiques que especifiquen una xifra
determinada —diferent segons el pais-, tot i que no determinen el que
veu una persona a una distancia determinada, perod permeten establir el
grau de visi6 i les tasques visuals que pot portar a terme la persona.
(Lépez, 2004:82; Leonhardt, Codina i Valls, 1997, citat a Gutiérrez,
Cancela i Zubiaur, 2009:43) Aquesta és emprada amb la finalitat
d'obtenir prestacions i/o ajudes socials i/o economiques (Marcos,
1999:41,42), alhora que permet I'afiliacié a la ONCE, segons una serie
de requisits™.

Graus de la ceguesa. Elaboraci6 propia.

3 Requisits d'afiliacié a la ONCE. Recuperat de:http://www.once.es/new/afiliacion/requisitos
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Annex 1.4: “Nivells de les discapacitats visuals i classificacio de la baixa visi6.”

Nivells de les discapacitats visuals

(Barraga, 1997:66; Colenbrander, 1977, citat a Torres, 2006:91; Bueno i Ruiz, 1994:43)

Nivell Caracteristiques educacionals

Es ddna una impossibilitat per portar a terme tasques visuals a
Ceguesa causa de la falta de visié o percebre Unicament una percepcio
de llum.

Té a veure amb la dificultat per realitzar tasques visuals
Discapacitat visual profunda importants, aixi com 'impossibilitat portar a terme d'altres que
requereixen visié de detall.

Hi ha possibilitat en realitzar tasques visuals, sempre que es
Discapacitat visual severa doni una adequacio del temps, aixi com les ajudes i
modificacions pertinents.

Discapacitat visual moderada  Es dodna la possibilitat de portar a terme tasques visuals
similars a les persones que tenen una visié normal, perd amb
la utilitzaci6 d’ajudes i la il-luminacié adequada.

Es caracteritza per la capacitat de percebre masses, colors i
Baixa visio formes, i per una limitacié per veure de lluny, encara que amb

possibilitat per discriminar objectes i materials situats a pocs

centimetres de distancia o a pocs metres (Bautista, 1994:43)

Classificacio de la baixa visio

(Cebrian de Miguel, 2003:351; Bautista, 1994:44; Checa et al., 1999:47)

Permet la seva utilitzacié com a principal canal d’aprenentatge
Visio funcional o informacié i pot ser relacionada amb les deficiéncies visuals
greus amb restes per a la lecto-escriptura en tinta.

Resta de visio funcional que presenta una persona amb
Visio parcial deficiéncia visual greu sense restes aprofitables per a la lecto-
escriptura funcional en tinta.

Nivells de les discapacitats visuals i classificacio de la baixa visid. Elaboracio propia.
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Annex 1.5: “Definicions dels conceptes de cec, persona amb ceguesa (invident),
persona amb ceguesa congénita i persona amb ceguesa funcional.”

Definicions del Glosario de discapacidad visual elaborat per TONCE

(Cebrian de Miguel, 2003)

Adjectiu que historicament s'ha usat per designar a tota persona privada
total o parcialment del sentit de la vista. Aquesta concepcié reduccionista del
problema visual va fer que, fins a mitjans del segle passat, tots els subjectes
amb alguna resta visual util anessin erroniament educats i assimilats a les
persones amb ceguesa total. En els passats 50 anys, I'avang de la ciéncia

CeC ha fet possible la rehabilitacié visual, per la qual cosa del grup de les
persones amb discapacitat visual han sorgit dos grups de poblacid
diferenciats per les seves especifiques necessitats: les persones amb
ceguesa total (denominats comunament “cecs”) i les persones amb alguna
resta visual util (coneguts com a “deficients visuals”). [...] En qualsevol cas,
en el nostre context, encara que el terme “cec’ per designar a la persona
portadora de ceguesa total segueix sent ampliament utilitzat per motius
d'economia de paraules, es prefereix “persona cega” o “persona amb
ceguesa’, seguint les recomanacions dels forums internacionals.
(2003:92,93)

“‘Subjecte que manca de visi6 0 que només percep llum sense projeccio.
Durant els dltims 150 anys, els termes emprats per definir a aquestes
persones han estat nombrosos (i encara ho sén), depenent de la preferéncia
i punt de vista dels diferents professionals o tendéncies ideologiques d'un
determinat moment. [...] Actualment es recomana anteposar la paraula
persona, amb qualsevol dels termes en vigor.” (2003:257)

Persona amb
ceguesa (invident)

Persona amb “Persona que presenta ceguesa en néixer o poc després.” (2003:258)
ceguesa congenita

Persona amb “‘Persona que els seus principals canals per aprendre i rebre informacio els
ceguesa funcional constitueixen I'oida i el tacte.” (2003:258)

Definicions dels conceptes de cec, persona amb ceguesa (invident), persona amb ceguesa congeénita i persona amb
ceguesa funcional; al Glosario de discapacidad visual de TONCE. Elaboracié propia.
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Annex 1.6: “Factors implicats en I'etiologia de la Retinopatia per prematuritat /
Fibroplasia Retrorental.”

Factors implicats en I'etiologia de la Retinopatia per prematuritat/Fibroplasia
Retrorental

(Camba, Perapoch i Martin, 2008:44; Fonseca, Peralta, Abelairas, 1996:13; De la Fuente,
Ortiz, Bustos i Brechtell, 2001:134)

Edat gestacional, baix pes al néixer, oxigeno-terapia (aplicat en la
Provats cientificament incubadora

Gestacié multiple, anémia, hemorragia interventricular al cervell,

Trobats ocasionalment ductus persistent’, sindrome de distrés respiratori’®, sindrome de
dificultat , respiratoria, apnea de la prematuritat™®, malaltia pulmonar
cronica, ventilacié mecanica, hipoxia cronica a I'iter””, septiceémia’s,
transfusions sanguinies freqlients, nutricio parenteral prolongada’,
anestésia general, exposici6 a la llum, hipercapnia®, hipocapnia?!,
acidosis®, enterocolitis necrosante?.

Factors implicats en l'etiologia de la Retinopatia per prematuritat/Fibroplasia Retrorental. Elaboraci6 propia.

7 \/as sanguini que connecta a I'arteria aorta i que en el moment de néixer no es tanca. (Ruiz et al., 2008:353)
75 Edema pulmonar donat per la immaduresa dels pulmons. Recuperat de:
http://escuela.med.puc.cl/publ/Aparatorespiratorio/55SindromeDistress.html

76 Suspensio i/o ralentitzacio transitoria de la respiracio. Recuperat de:
https://www.nIm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/007227.htm

77 Falta d’oxigen produit per la sang als organs, les cél-lules i els teixits de 'organisme. Recuperat de:
http://salud.ccm.net/faq/7955-hipoxia-definicin

78 Infeccid bacteriana greu i generalitzada a tot el cos. Recuperat de:
https://www.nIm.nih.gov/medlineplus/spanish/sepsis.html

79 Nutricié al nadé mitjangant via intravenosa. (Moreno i Gutiérrez, 2010:393)

80 Augment de la pressié del dioxid de carboni a la sang. Recuperat de:
http://diccionario.medciclopedia.com/?s=hipercapnia

81 Disminucid de la pressié del didxid de carboni a la sang. Recuperat de:
http://diccionario.medciclopedia.com/?s=hipocapnia

82 Elevades quantitats d’acid als liquids del cos. Recuperat de;
https://www.nIm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/001181.htm

83 Mort del teixit intestinal. Recuperat de: https://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/001148.htm
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Annex 2: “Dimensio sistémica del procés de resiliéncia.”

Envers la familia, considerada com a microsistema, Neil (2006:91) exposa que la familia resilient
és aquella que té la capacitat de seguir creixent tot i les adversitats i mantenir una coherencia en
la manera d’enfrontar les situacions critiques. Altres consideren que és la que aconsegueix
entendre que els successos de la vida son part d'un procés continu i constructiu de pertorbacions
i consolidacions. (Ehrensaft i Tousignant, 2003:162) El que es posa de manifest és la necessitat
de que la familia porti a terme també el seu procés de resiliéncia, ja que aquest pot afectar de
manera directa al procés que porta a terme la persona que es troba en resiliéncia. Cyrulnik sosté
aquesta idea exposant que és la manera com les figures d'inclinacié —apego- enfronten la
situacio dificil, la que repercuteix directament de manera positiva 0 negativa a la persona.
(2008:196)

Flach fa referéncia als punts de bifurcacid, tenint en compte aquests com els successos dificils
que alhora permeten el creixement i I'enriquiment de les relacions familiars, aixi com donar-se el
cas contrari i causar la separacié d’aquesta si no es déna un bon procés resilient en la familia.
(1988, citat a Ehrensaft i Tousignant, 2003:161,162)

Resumint la idea de la familia com a sistema que forma part del procés de resiliéncia en una
persona, Blumenthal a Eldebour (1993), aixi com Freud i Burlingham (1943) consideren que una
reaccié adequada dels pares en circumstancies dificils i I'abséncia de psicopatologies després
d’aquestes, tenen un paper important en la prevencid de simptomes d'angoixa, aixi com la

potenciacioé del procés resilient en la persona. (Ehrensaft i Tousignant, 2003:161)

Pel que fa a la comunitat o I'exosistema és important tenir en compte que aquesta pot influir en el
desenvolupament de la persona en resiliéncia quan la familia no es troba realitzant el mateix
procés resilient 0 no es troba disponible. (Ehrensaft i Tousignant, 2003:162) En el moment que
és en aquesta comunitat on s’ha donat I'adversitat, aquesta pot suposar un desafiament en la
mobilitzacio de recursos i capacitats solidaria de la poblacio, aixi com emprendre processos de

renovacio, que ‘modernitzen I'entramat social de la comunitat”. (Forés i Grané, 2008:106)

Per Ultim, la comunitat es troba dins de la societat i el sistema cultural que la conforma, és a dir,
el macrosistema. En aquest sistema es poden trobar les politiques socials, els drets humans i les
estructures socials i politiques, que comporten un impacte indirecte en I'avang o el retrocés del
desenvolupament de la persona en resiliéncia. (Ehrensaft i Tousignant, 2003:164,165) Forés i

Grané en aquest sentit, realitzen una reflexié important envers aquest sistema social i cultural:
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“Una societat resilient és aquella en la qual les seves institucions no humilien a les persones
subjectes a la seva autoritat, on els ciutadans no s’humilien els uns als altres. Una societat
resilient és aquella que té la capacitat de captar que les diferéncies [...] no tenen importancia

davant les similituds referents al dolor i la humiliaci6.” (2008:108)
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Annex 3: “La construccio de la llar de la resiliéncia.”

Moltes de les aproximacions realitzades en I'apartat de la persona en resiliencia i per tant, envers
aquest procés les aglutinen Stefan Vanistendael i Jacques Lecomte a La felicidad es possible
(2002) amb la teoria de la caseta. Consideren que la metafora de la construccié la llaré* és la
més adequada per aproximar-se a la resiliéncia, ja que la construccié d’aquest procés es realitza
de la mateixa manera que la construccié d'una llar, alhora que la infraestructura d’aquesta i la
seva disposicid tenen a veure amb els diferents aspectes que es troben en aquest procés

resilient tan complex. Tot i aixi, els autors exposen el seguent envers aquesta teoria:

“Cada peca de la caseta [llar] representa un domini d'intervencié potencial per als que
desitgen contribuir a construir, mantenir o restablir la resiliéncia. Es tracten només de
suggeriments. [...] Evidentment I'ideal és intervenir en varis dominis a la vegada, pero les
circumstancies concretes no sempre ho permeten. A continuacio, cadascu decidira les

accions precises que realitzara en cada domini. [...].” (2002:173)

Altell Apertu rfl‘a a-ltres
experiéncies

Primera planta

Planta baixa i jardi

Fonaments

Satisfaccid de necessitats basiques
(alimentacio, son, salut ]l

“Caseta la construcci6 de la resiliencia. Font: elaboraci6 de BICE, 1996. (Vanistendael i Lecomte,
2002:175) Elaboraci6 propia.
Com s'observa, al sol es troben les necessitats fisiques basiques, tot i que, els ésser humans
tenim altres necessitats com I'acceptacio fonamental de la propia persona, determinada per les

relacions interpersonals, trobant-se aquestes als fonaments de la llar i essent complementaris.

84 Sutilitza el terme “llar” substituint al terme “casa’, ja que aquest fa referéncia a la infraestructura en la qual
s’habita, alhora que el terme “llar’ fa referéncia també a les persones que habiten la casa i les relacions que
s'estableixen entre aquestes.
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Els autors emfatitzen en I'acceptacio fonamental de la persona, perd no del seu comportament.

(Vanistendael i Lecomte, 2002:174,175) Alhora, aquests aspectes no poden ser entesos sense el

calor i 'amor que aporten una xemeneia o una calefaccio6. (Forés i Grané, 2008:84)

A la planta baixa es troba la capacitat de trobar un sentit al projecte vital individual, és a dir, és la
capacitat de projectar-se en el futur i orientar la vida, ja sigui a través de projectes o I'assoliment
de fites. En aquesta planta es presenta també el jardi, que comporta el contacte amb el medi
natural i la funcié pedagogica que presenta. (Vanistendael i Lecomte, 2002:175) Les habitacions
es troben a la segient planta, en les quals es troben l'autoestima i I'optimisme; les actituds i
competéencies personals; i les estrategies d’adaptacio i el sentit de I'humor. Com s'observa,
aquestes tres habitacions inclouen aspectes ja abordats que formen part dels pilars del

desenvolupament del procés de resiliencia.

Per ultim, a laltell es troba el descobriment de noves experiencies, esdevenint possibilitats
d’apertura que poden ser molt diverses, com conéixer una persona, descobrir 'aspecte positiu a

un passat dificil, entre daltres. (Vanistendael i Lecomte, 2002:177)

Com el procés resilient, la llar no és quelcom estable o fixe, sind que pot patir modificacions o
reparacions segons es consideri i segons els punts forts i débils que es trobin, ja sigui de la llar o
de I'entorn on es troba, ja que es déna una interrelacié amb altres aspectes i/o habitacions que
composen aquest tot. Per tant, es considera oporti que cadascu representi la seva llar i les
disposicions d’aquesta, aixi doncs, no es generalitza aquesta teoria, sind que es pot portar a

terme de manera individual. (Vanistendael i Lecomte, 2002:178, Forés i Grané, 2008:84,85)
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Annex 4: “La bicicleta en la qual es recorre el procés resilient.”

Per la seva banda, Anna Forés i Jordi Grané (2008) van elaborar la metafora de la bicicleta

(Figura 2) per resumir el procés de resiliéncia i els aspectes que el composen.

Una bicicleta molt especial. Il-lustracio: Javier Alonso Fernandez-Aceituno. Font: Forés i Grané, 2008:65.

La roda del darrere correspon a les circumstancies dificils en les quals la persona en resiliéncia
s’ha trobat en la seva trajectoria vital, “aixd recorda que la ferida sempre estara present i no es
pot tornar a I'estat inicial” (2008:86) i les botes representen la quantitat d’aspectes positius que

possibiliten seguir caminant.

Les llums de la bicicleta recorden la importancia de la persona significativa o el tutor de
resiliéncia, i aquestes tot i que no es vegin —com a la il-lustracié— son essencials per poder
observar el cami que es transita. Alhora, la cadena suposa les aptituds personals i socials, aixi
com les competencies personals. Els pedals signifiquen la forca que es deposita per seguir
endavant. Per Ultim, el seient esta composat pels coneixements, les necessitats basiques

cobertes i la xarxa social que ens accepta de manera incondicional.

Per Ultim, Forés i Grané exposen que el material de la bicicleta, la fusta, remet a la condicid
humana, ja que es presentem fragilitats i contingéncies, alhora que podem ser ductils, flexibles i

amb capacitat per surar. (2008:86)
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Annex 5: “Taula d’analisi qualitatiu de les entrevistes a la Georgina.”

Tematica - Categoria Subcategoria Freqiiéncia Oracié6 que exemplifica la tematica i/o categoria exposada

Diversitat funcional Caracteristiques 3 “degut a la incubadora vaig tenir com una destrucci6 de la retina i aixo em va fer perdre visio.”

visual de la Georgina
“el que si que puc notar és claror i foscor amb els ulls.”

Diversitat funcional Emocions i

visual de la Georgina | sentiments 3 “soc felig, perqué vaig pensant que encara que no hi veig, en el fons, puc fer una vida normal pero amb unes

positius adaptacions i a més puc tirar cap endavant com podria tirar cap endavant qualsevol persona’.”
Diversitat funcional Emocions i
visual de la Georgina | sentiments 6 “ja de mica en mica vaig anar sent conscient, pero tot i aixi, anava pensant: ‘ojala hagués nascut vident’.”
negatius

Desenvolupament

huma i aprenentatges 12 “a través de contes infantils, doncs vaig anar aprenent a llegir i al mateix temps a desenvolupar el tacte, [...].”
“[...] també estic aprenent per exemple el parar taula, [...] per exemple si la taula esta en paral-lel el saber posar
el tovallo i el cobert en el sentit direccional de la taula...”

Persones

significatives 18 “sempre recordaré el meu avi matern, que ara ja no hi és, quan em portava al parc, em portava a una fira que hi
havia a la Plaga Gal-la Placidia, al Passeig de Gracia.”
“Sempre ha estat una persona també lluitadora i que m'ha fet lluitadora ami [...].”

Caracteristiques

personals 9 “en general s6c una persona alegre, simpatica, educada, respectuosa... pero a vegades també em considero
una mica impacient [...].”
“quan em fan comentaris o quan hi ha algun dia classic que algu em fot bronca, després quan arribo a casa em
pOSO a pensar, i a pensar, i a donar-li voltes [...J.”

Caracteristiques Qualitats 1 “podria dir sobretot l'esforg i el posar-hi ganes, la il-lusio.”

personals
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Formacio

‘tant a la Primaria com a la Secundaria he fet el que es diu I'escolaritzacié compartida, és a dir que he anat uns
dies a I'escola de primaria o de secundaria i uns altres dies a la ONCE, al centre de recursos |[...].”
‘també vaig fer una mica de mecanografia per aprendre l'ordre del teclat.”

Formacio

Adaptacions
curriculars

“a I'hora de fer matematiques a la primaria, com que hi havia exercicis que jo no podia fer, els mestres van
pensar en fer-me uns alfres que jo pogués fer.”

Formacio

Dificultats
formatives

“la cequesa per exemple, em va impedir fer segons quines assignatures a l'institut, perqué o no em podien fer el
llibre en Braille o0 perque veien que per mi seria molt complicada o era molt complicat fer les adaptacions per
algunes assignatures...”

Formacio

Quiromassatge

“el que més m'agrada és fer els moviments, les manipulacions... el curs en si també en general.”

Professionals

10

“els mestres itinerants sén els mestres que van fent el sequiment de la formaci6, és a dir, venen un dia a la
classe i fan el sequiment del curs.”

“IElvira, perqué és una persona que ha estat amb mi tota la vida, des de ben petita, doncs també m'ha recolzat
en segons quines coses li he explicat...”

Vida diaria

Dificultats

‘A casa per exemple tenia alguna dificultat a I'hora d'aprendre a dutxar-me, o a I'hora d'aprendre a fer-me el
lii...”

“en quant a tema de recorrequts, a I'hora d'anar pel carrer per exemple, al principi em costava el saber trobar les
ratlles del semafor “

Vida diaria

Diverses
activitats

“ara estic fent totes les activitats de clubs de lectura, comengant primer amb el de la ONCE, [...] he estat també
anant al club de lectura juvenil de la Biblioteca de Nou Barris, [...] després vaig comengar al club de lectura de
I'Associacié de Malalts Mentals de Barcelona; i després també un altre club de lectura al taller ocupacional de
Les Corts.”

Aficions

“En tema de la musica quan em poso a tocar, em noto que estic somrient, de disfrutar de la cangé i de passar-
m'ho bé... | en quant a lectura també [...] m'ha agradat des de ben petitona, agafar un llibre i llegir.”
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“m'aporten benestar, felicitat i alegria també, en el sentit de dir: 'ostres, doncs em trobo a gust tocant el piano o
jugant a l'ordinador 0 amb I'lphone...", no?”

Relacions
interpersonals

“amb la Sonoe ara també tenim una connexio... a veure, no tanta com la Natalia, no? perque és una relacié
diferent, perd he tingut un vincle emocional, de que per exemple quan estic preocupada per alguna cosa, doncs
ella es preocupa i em consola...”

‘he pogut aprendre també a relacionar-me amb persones que son cegues com jo.”

Relacions
interpersonals

Familia

“m'han recolzat i m'han dit que tot i la ceguesa puc tirar endavant la meva vida...”

Relacions
interpersonals

Sentimentals

“Doncs mira, al centre on vaig fer el modul d'administrativa vaig conéixer un noi [...Joero és que al final aixo es
va acabar, perqué vaig ser jo qui ho vaig decidir tallar [...]”

Futur

Desitjos

“m'agradaria muntar-me un grupet de musics i també cantar jo al mateix temps, aixo en quant la musica. En
quant la informatica hi ha moments que penso que m'agradaria aprendre més i treballar de creadora de pagines
web o blogs, de cara a un futur, no?...”

“m'agradaria independitzar-me dels pares, no? i anar a viure a un pis, prop d'aqui, de casa, o a Maragall...”

Futur

Inquietuds

“El tema de viure sola, perqué per un cantdé m'agradaria independitzar-me, pero per un altre penso: ‘ostres, com
ho faré? com em podré fer el dinar?' [...] Hi ha moments que ho penso: ‘que passara quan els pares no hi
siguin?' o que no vulgui viure amb novio i vulgui viure sola, no?...”

Futur

Aprenentatges

“Aprendre a anar a més llocs sola dels que ara habitualment estic anant, aprendre també a agafar
més transports publics, com per exemple el metro, no?”

‘I el mateix en quant a tema de tasques, [...] meu cami continua [...] aprenent més a utilitzar el foc”

Esdeveniments
importants

“Ja et dic, el dia segtient d'haver mort, vaig anar al tanatori i em vaig posar a plorar allo com cridant, amb
sentiment... i em vaig disculpar amb ma mare, perque estavem davant de més gent, perd ella em va dir: 'no, no...
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plora com a tu et surti’.

Vivéncies Positives als ‘recordo per exemple quan haviem fet colonies també, que eren de tres dies, amb activitats, jocs de nit amb les
centres llanternes, a la nit féiem una mica de discoteca... Per mi van ser els millors anys perque és el que més
educatius recordo...”

“Vam anar a Olot tota la ESO i ens ho vam passar molt bé, perqué ens van donar la possibilitat de caminar pels
volcans i de parar-nos a veure'ls”

Vivéncies Negatives als “llavors uns altres companys que no entenien que jo no podia fer els mateixos exercicis i havia de fer tasques
centres diferents a les seves, em deien: ‘quina barra, tu estas fent problemes i nosaltres fent arrels quadrades’.”
educatius

Vivéncies Positives en “vaig estar un parell d'anys a un agrupament i després vaig estar un any en un esplai. [...] Recordo els moments
diferents que feiem campaments, colonies de setmana santa, que anavem a un alberg i feiem alla activitats, també
contextos anavem a una església i cantavem cangons de missa.”

Vivéncies Negatives en “Un dia tornant de l'institut em vaig trobar un noi i em va dir: ‘recto, recto’ perqué m'estava ajudant a creuar un
diferents semafor,[...] i resulta que a la que me’n adono, el noi m'havia posat la seva boca a la meva...”
contextos

Vivéncies Emocions i “Doncs [...] emocionalment em va afectar [...] el canvi d'escola, el passar de I'escola de primaria a l'institut, clar
sentiments em va fer pena pensar en canvis de companys, també canvi de centre...”
envers els
canvis en la vida “I bé doncs, per a mi el canvi de passar de ['institut al centre municipal [...], també em va fer pena. tinc els

mateixos sentiments, per un canto positiu perqué em va fer sentir alegria, i per un altre és negatiu perque em
feia pena pel centre, els companys...”

Vivéncies Aprenentatges a

través de les
vivéncies

“en el sentit de que a la vida s'ha de tirar cap endavant les coses, que també s'ha d'aprendre a conviure amb
més gent i no quedar-se estancat dins una bombolla com aquell qui diu.”

“El que vaig aprendre va ser aixo, aprendre a conéixer a les persones, perd al mateix temps no segquir el rotllo
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de l'altre...”

Valors

“m'haig de posar uns limits, perque hi ha coses que no puc fer, no? per un canté m'haig de posar limits, pero
per un altre la decisio que he pres ha sigut tirar cap endavant.”

“en la vida haig d'aprendre a fer coses que no sé fer i el qué diem, no?, que en la vida no puc esperar sempre
que m'ho facin tot.”
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Annex 6: “Taula d’analisi qualitatiu de I'entrevista a la Mayte, la mare de la Georgina.”

Tematica - Categoria Subcategoria Freqiiéncia Oracié que exemplifica la tematica i/o categoria exposada
Diversitat funcional Caracteristiques
visual de la Georgina 1 “Si hi ha un excés d’oxigen, i per poder absorbir aquest excés d’oxigen, les retines creen unes venes molt
finetes, i aquestes venes fan derrames, i els derrames fan despreniment de retina. [...J”
Diversitat funcional Emocions i
visual de la Georgina | sentiments
positius de la
familia
Diversitat funcional Emocions i
visual de la Georgina | sentiments 2 “Doncs com ho vam viure? Descol-locats, perqué va ser una cosa molt inesperada, de sobte, i no et dona temps
negatius de la de reaccionar perque de fet, quan va néixer ja ens van dir que no se'n sortiria...”
familia
Diversitat funcional Emocions i
visual de la Georgina | sentiments
positius de la
Georgina
Diversitat funcional Emocions i A mi no m'ho diu aixd de: m'agradaria veure', excepte en situacions que es troba molt desplagada, pero ella ho
visual de la Georgina | sentiments 2 ha assumit perfectament.”
negatius de la
Georgina “Si, si, li feia rabia i impotencia, perqué no podia fer el que feia l'altre.”
Familia Actitud envers la
diversitat 3 “una de les vegades quan ja ens van confirmar que era cega, com que ella estava ingressada, ens vam anar el
funcional visual Damia i jo a sopar i a prendre algo i li vaig dir: 'dema truco a la ONCE"”
de la Georgina
‘1 jo el primer que vaig pensar: 'aqui S'ha de buscar quan abans millor el que sigui, perqué estem perdent temps’,
aquestes coses s'han de comengar des del minut zero.”
Familia Aprenentatges a
través d’aquesta 4 ‘A mi m'ha ensenyat moltissim la Georgina, m'ha obert un mén nou completament, d'uns valors diferents i valors

vivéncia
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molt importants.”

“Lo realment essencial de la vida no t'ho pares a pensar perqué no tens temps, pero jo si he tingut temps, la vida
m'ha fet parar en sec i he portat una evolucié a nivell personal diferent. A mi m'ha canviat la perspectiva de

veure la vida.”

Caracteristiques

“Per a ella ha de ser tot immediat... perqué tolera molt malament les frustracions de qualsevol tema.”

personals de la 11
Georgina “Doncs és una noia molt lluitadora, que a pesar de les seves limitacions aconsegueix el que es proposa, utilitza
el temps que calgui, no es desmoralitza, no ha tirat la tovallola mai amb res, i sempre ha anat cap endavant, no
cap endarrere. [...]”
Caracteristiques Qualitats
personals de la 1 “Practicament és el mateix que the dit, lluitadora, intenta ser positiva, encara que moltes vegades no ho
Georgina aconsegueix.”
Valors
7 “‘De ser felig, ser felic amb les coses que fa, tirar endavant, que si necessita més anys, més hores 0 més temps
que no passa res, que ella ha de portar el seu ritme... Que no ha de saber cap a on va, sind que a cada pas que
dona, que ella es trobi a gust amb el que esta fent, i que sigui el que vol fer... i ja esta.”
“Que encara que li costi, no importa, perqué acaba aconseguint el que ella vol.”
Formacié
1 “Perque va fer la ESO adaptada, complint els minims exigits per ensenyament i va poder aconseguir la ESO.”
“Si, si, si... Clar, nosaltres parlavem amb gent i ens deien que de la primaria la podriem haver passat a una
escola d'educacio especial, perqué hagués anat més tranquil‘la... Pero jo no m'empenedit mai.”
Professionals Positius
1 “La veritat és que hem tingut bastanta sort amb totes les professores, exceptuant alguna que ha sortit rana, totes
han cregut amb ella i deien que podia.”
Professionals Negatius
1 A mi la profe que va tenir a 1er. de primaria, a la festa de final de curs, em va dir: ‘a la Georgina I'hauries de

1y

portar a una escola d'educacio especial, perqué aqui no tenim capacitat i aixo de la integracio és una utopia’
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Aficions

“Perque a ella la musica I'ha estirat molt, li ha servit per ser el centre d'atencié a lloc que ni tant sols s'haurien
fixat amb ella, exceptuant per la seva ceguesa. Ella ha anat a agrupaments, ha anat a esplais, ha anat aqui,
alla... i que? doncs la veu, la musica, aixo I'ha fet a ella destacar. | tots necessitem un minut de gloria, i els minuts
de gloria de la Georgina han sigut a través de la musica.”

Persones
significatives de la
Georgina

“‘Doncs et diria el meu pare i el Damia i jo. tot i que la resta de membres de la familia té la seva significacio per la
Georgina, perqué amb la meva germana connecta en algunes coses, amb la seva avia amb unes altres, pero
basic, basic, el meu pare, el Damia i jo.”

Esdeveniments Positius

importants “Moment felig, felig no recordo en aquest moment un en concret, pero ella és feli¢ en situacions concretes, tu la
felicites i en aquell moment és felig, perquée se li veu a la cara que no és només el copet a l'esquena i que et digui
gracies, a ella se li queda i li dura.”

Esdeveniments Negatius ‘el més trist quan va morir el meu pare, aixo la va marcar i encara la marca.”

importants

Futur ‘jo confio en que ella es desenvolupara molt bé sola, perque és prou capag com per buscar els ajuts que
necessiti si ella mateixa no pot|[...].”

Futur Desitjos de la “esta molt bé que ella es replantegi el futur, perd que no posi I'excusa de la cuina, perqué solucions hi ha. Tota la

Georgina

feina que hem fet amb ella des de petita, va ser amb aquest objectiu, de que ella fes la seva vida i amb la maxima
autonomia.”
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Annex 7: “Diari de camp de I'observacié participativa de la Georgina.”

Club de lectura de la ONCE (17 de febrer del 2016)

Erem entre 15 i 20 persones al voltant de les taules. Hi havia persones cegues, daltres que
tenien baixa visié i d’altres que no en tenien cap i compartien moments com aquests de manera

voluntaria.

La Georgina tenia una gran il-lusié per compartir amb mi aquesta activitat i que tots els seus
companys em coneguessin. Em va explicar com anava el funcionament del club de lectura a

'ONCE i vam comengar aquesta activitat.

Primerament es va realitzar una ronda d'informacions en les que qualsevol podia aportar alguna
informacié sobre dates d’activitats, xerrades i d'altres que tinguessin a veure amb el seu dia a
dia. En aquest moment també es debatien sobre temes i noticies d’actualitat, com per exemple,

la segiient vaga de transports publics de Barcelona.

Finalitzada aquesta ronda d’informacions, es procedia a la ronda de lectures que s’havien llegit
les persones durant la setmana. La Georgina va iniciar aquesta llegint dos relats d’una revista a
la qual esta subscrita i aixi van seguir els companys que composen el club de lectura, alguns van
llegir poesia, d’altres prosa, uns altres relats comics trobats a la xarxa, com per exemple el que

va llegir la Mayte, la mare de la Georgina, relat humoristic envers I'addicci6 al tabac®.
SRl | Va ser una primera presa de contacte forga interessant, ja

i % _ els debats forga interessants que es van desprendre dels

que vaig observar la quantitat de coneixements literaris que

presenten molts dels components d’aquest grup, aixi com

relats i que van evidenciar que el club de lectura no només
és una trobada literaria, sin6 que aquesta aporta
coneixements, aprenentatges, debats; i possibilita gaudir

d’un espai distens i acollidor.

La Georginai jo al club de lectura

85 Tant el relat de la Georgina, com el de la Mayte es poden trobar als videos del CD que presenta el treball.
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Practicant el quiromassatge (19 de febrer del 2016)

Una vegada a la setmana la Georgina i tres companys més de la seva classe es troben per

practicar técniques i manipulacions de la seva formacié actual. EI quiromassatge.

He arribat a casa de la Georgina i me I'he trobat practicant amb un dels seus company de classe,
en Félix. Els altres companys avui no han pogut venir per diferents obligacions, pero tot i aixi he
pogut conéixer una mica de prop aquesta activitat entre companys i amics que realitzen un cop a

la setmana.

Al principi el Félix es trobava estirat a la “camilla”/llitera i era la Georgina qui ha estat practicant i
realitzant diferents manipulacions tal i com es pot observar al video. Després han sigut tant el
Félix com la Georgina qui han posat las mans al meu cos i han fet tota la série de manipulacions

que consideraven adients.

La veritat €s que jo no tenia ni idea de totes les paraules técniques i noms de manipulacions que
deien, simplement m’'he deixat fer, ells son el que tenen el coneixement en aquest cas i jo, tot el

desconeixement.

Hem pogut passar una estona agradable i he pogut comprovar I'ajuda mutua que s'ofereixen tots
dos, ja que el Félix presenta baixa visio i per tant, tots dos s’han estat ajudant, posant una ma

sobre un altre han anat fent les correccions oportunes.

Durant aquesta estona hem pogut bromejar, riure, explicar-nos aspectes de la meva vida i
apropar-me una mica al que segurament sera la
seva professio en un futur proper o llunya. M'han
explicat els diferents aprenentatges que han
realitzat, els coneixements més teorics, les
assignatures, experiéncies en les practiques
cliniques que realitzen una vegada a la setmana

amb pacients, entre daltres.

Georgina practicant quiromassatge

Hem pogut trobar-nos en un espai distens i diferent. Hem pogut ser i estar, hem pogut
compartir...
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Petit concert privat de piano de la Georgina (19 de febrer del 2016)

A casa de la Georgina I'ambient és molt més distens, i aixo ha fet que em mostrés com toca el

piano diferents cangons composades per ella mateixa, a més de tocar la cangd “Hijo de la luna’

de Mecano.

Si abans ja m'agradava la melodia d’un piano, escoltar el piano tocat per ella ha fet que encara
m’agradi més. Sobretot la seva actitud davant el piano, la sensibilitat i la passio amb la que toca,
amb la que composa la musica i les lletres de les seves cangons. Cangons que arriben a tocar

dins, que provoquen la “pell de gallina’...

Apropar-me i acompanyar-la en les seves aficions, en alld que la motiva crec que és el més
fantastic del procés que estic construint amb ella, del treball conjunt construit per totes dues,
perd sobretot aquest acompanyament que esta fent que els vincles entre ella i jo es facin més
forts, i que alhora permeten compartir i deixar-me entrar en un dels aspectes més importants per

a ella, la musica, és meravellds...

Les mans de la Georgina tocant el piano
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Una mica d’aigua... (20 de febrer del 2016)

Arribem a la piscina municipal Turd (situada al barri del Turd de la Peira de Nou Barris) i la
Georgina em presenta el Bernat, la persona que coordina les activitats de la Fundacié Adapta2,

situada al Barri de Verdun, també del Districte de Nou Barris.

Anem al vestuari per a que la Georgina es prepari i quan acaba entrem a la piscina. Em presenta
un dels voluntaris i un company de la Georgina, el Jordi, que em dona dos petons i una super

abragada.

En aquest moment no hi ha gaire gent a la piscina encara. El voluntari aprofita per explicar-li a la
Georgina una anécdota que va ocorrer la setmana passada i 'acompanya al carril en el que ella

nedara avui. Comencen a arribar nens i voluntaris, i més nens, i més nens, i més voluntaris.

La Georgina atén al seu monitor i comenca a fer piscines, 100 metres cap amunt, 100 metres
cap avall... primer en estil crol, després en braga, d’esquena... la Georgina i els seus companys

no paren de nedar.

Comengo a observar una mica 'ambient que es crea els dissabtes al mati a la piscina. Hi ha
nens i nenes amb diferents diversitats, diferents malalties, pero la il-lusi6 per nedar és la mateixa
i aquesta es transmet als voluntaris, els quals juguen i s’ho passen d’allo més bé amb els petits,

alhora que els hi ensenyen técniques de natacid i els acompanyen en aquesta tasca dins l'aigua.

Déu n’hi do la tasca que fan els voluntaris, s'impliquen moltissim amb cadascun dels nens,
nenes, nois i noies. El monitor de la Georgina aprofita per parlar amb el seu grup sobre aspectes
que els interessen i s’endinsen en una conversa i en unes rialles dins de la piscina que a mi com
a espectadora em fa somriure molt. Perqué
no només es tracta d’aprendre a nedar o
millorar les técniques ja apreses, sind que es
tracta de compartir moments agradables a
través d'activitats diferents com la natacio.
Aquesta relacio entre ells possibilita aquest
aprenentatge i aquesta il-lusié i motivacio per

anar al curs de natacio.

La Georgina al curs de natacio
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Desplagaments al curs de Natacié

La Georgina ha aprofitat per practicar el recorregut sola de casa cap a la piscina municipal del

Turd de la Peira.

Ens hem trobat varies barreres arquitectoniques, ja que el cami que porta a la piscina municipal
es troba en forga mal estat i sense indicacions per a que les persones amb ceguesa puguin
orientar-se. Tot i aixi, la Georgina ha seguit el cami de manera molt adequada i en tot moment ha

estat ella qui ha fet de guia meva per poder arribar a la piscina.

Classe d’anglés al “Merit School” (24 de febrer del 2016)

He anat a buscar a la Georgina a la ONCE per anar juntes a 'académia d’angles on fa classe
avui. Arribem a 'aula i I'Olivia comenga a conversar amb la Georgina en anglés sobre el que ha
fet durant la setmana passada i el cap de setmana. Jo aconsegueixo comprendre algunes
paraules i oracions, pero ja he comengat a denotar que el nivell és alt i que seguir el ritme de la

classe sera una tasca dificultosa.

La Georgina ho prepara to t a la taula, els
libres d'anglés transcrits al Braille, el
Netbook amb el que anota les correccions
dels exercicis i activitats, aixi com els

dubtes i qUestions que va plantejant i que

I'Olivia li dona resposta i li explica.

La Georgina a la classe d’anglés

També deixa sobre la taula, la “Linia Braille”, un dispositiu connectat a I'ordinador que permet la
sortida en codi Braille de tot el que s’escriu a I'ordinador. La Georgina va llegint els exercicis i les
oracions, alhora que llegeix les diferents opcions que hi ha, per determinar quina és la correcta.
Quan s’equivoca, I'Olivia la convida a llegir de nou 'enunciat i les diferents opcions per a que
comprovi i raoni les respostes. Quan encerta la resposta la Georgina li dona les seves
explicacions i si té qualsevol dubte li consulta a I'Olivia que li explica exposant-li exemples de la

vida quotidiana.

Pel que he pogut observar, I'Olivia és una noia molt pacient i atenta amb la Georgina, alhora que

li agrada saber qué és el que ha fet durant la setmana i endinsar-se en una conversa en anglés
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que permet també a la Georgina aprendre més vocabulari i pronunciar de manera adequada les

paraules.

Considero que és una sort comptar amb una académia que permeti classes individuals per a la
Georgina i puguin dedicar temps en resoldre dubtes i questions, aixi com respectar els temps de
la Georgina en la lectura, escriptura, comprensio i preparacio del material per portar a terme la

classe.

Classe de musica amb la Laia a 'Estudi de musica, art i ritme. (1 de marg del 2016)

Arribem a I'académia de musica i la Georgina em presenta a la Laia, la seva mestra. Entrem a
l'aula i la Laia s'interessa pel treball que estem construint la Georgina i jo conjuntament, alhora
em pregunta quin tipus de gravacions
m'agradaria fer. Li explico que el que
estic portant a terme és una observacio
participativa de la vida de la Georgina i
les activitats que porta a terme, aixi
doncs, es ftracta d'una série de

gravacions que mostren de manera

resumida totes aquestes activitats.

Georgina a la classe de musica

La Georgina mentrestant estd muntant la seva flauta travessera i comenga a afinar-la tocant una
melodia. La Laia li explica el qué faran en la classe d’avui: primer assajaran unes cangons amb la
flauta i la Laia acompanyant-la amb el piano; després assajaran unes altres amb el piano només
i finalment em mostraran la cang6é que esta assajant la Georgina per interpretar a la trobada
anual “Musica a les mans’, que consisteix en la trobada de diferents escoles de musica i/o
conservatoris on els alumnes amb qualsevol tipus de diversitat funcional es troben formant-se.
Escoltar totes dues tocant els instruments va ser molt especial, tenen una connexié molt forta
entre elles dues i aixd es demostra quan es posen a tocar el piano i la flauta de manera conjunta.
Alhora, escoltar a la Georgina interpretant “La meva rosa” del musical “El petit princep” va ser
molt emocionant... La delicadesa i el sentiment amb el que interpreta aquesta cangé fa que
m’emocioni i que aquesta cangé es transformi en la banda sonora del present treball “La rosa del
Nil”.
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M'agradaria fer una mencié especial a la Laia, la professora de la Georgina i especialitzada en

I'educacio especial. La Laia és una persona que connecta molt bé amb els nens, les nenes, els
nois i les noies. Acompanya a aquests amb una sensibilitat i tendresa impressionant, sense

descuidar la formacié musical.

Desplagaments a 'academia de musica

He anat a buscar a la Georgina a la seu de la ONCE per poder anar juntes cap a la classe
d’anglés. Anar a buscar-la i fer els recorreguts amb ella comporta una gran oportunitat per
coneixer aspectes de les persones amb ceguesa, aixi com aprofitar els desplagaments per parlar

d’aspectes personals, de com ha anat la setmana o les activitats que hem realitzat.

La Georgina en tot moment és conscient del meu gran desconeixement envers els
desplagaments i els suports que presenten les persones amb ceguesa i utilitza aquest fet tan

quotidia com el desplagament per explicar-m’ho i mostrar-me tot el que ha de portar a terme.

M’explica que normalment s’orienta per el tacte de les parets, aixi com sons i olors que percep
de diversos comercos com per exemple perfumeries, floristeries, forns de pa, entre d'altres.
També utilitza com a punts de referéncia els propis elements del carrer, com ara arbres,

botigues, petites diferéncies en les aceres, etfc.

M’ensenya primerament I'aparell que utilitza per activar I'avis sonor dels semafors. Quan aquests
I'avisen, la Georgina pot creuar el carrer i no posar-se en perill. Per arribar als semafors i poder
creuar els carrers —i també a les marquesines de les parades d’'autobus—, la Georgina es guia
per les bandes rugoses que es troben a terra, sdn senyalitzacions podotactils anomenades

“encaminaments’.

Arribem a la marquesina de l'autobus i aqui apareix un gran dubte meu... Com s’ho fa per saber
quin és el numero d'autobus que ve i per tant, quin ha d’agafar? La Georgina m’ho explica molt
bé: amb el mateix aparell que activa els avisos sonors dels semafors també pot activar els
megafons que hi ha instal-lats en algunes marquesines i que avisen de manera sonora el nimero
d’autobus que arriba. Pero tot i aixi, totes les marquesines no compten amb aquest aparell i ha
de posar en marxa altres tecniques, com per exemple, preguntar si hi ha persones properes quin

és el niumero de l'autobls que s'acosta, o fer parar I'autobus i preguntar al conductor.

Ja dins l'autobus m’ensenya com sap en quina posicié ha de posar les targetes per poder picar el
bitllet. La Georgina es guia pel tacte, ja que cada cara de la targeta té un tacte diferent.
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Alhora, demana al conductor si la pot avisar quan s’estigui arribant a una parada en concret per

ella poder preparar-se, tot i aixi, la majoria dels autobusos compten ja amb avisos sonors que
indiquen el nom de les properes parades i I'enlla¢ amb altres transports publics, perd com que en
més de un cas la Georgina s’ha trobat que no hi havia al transport aquest avis, prefereix

demanar-li també al conductor.

Normalment la Georgina s’asseu al primer seient que es troba a 'autobus, ja que normalment els

conductors li ofereixen la possibilitat de poder baixar per la porta d’entrada del vehicle.

Assaig de la coral de Gospel a I'església de Santa Eulalia (3 de marg del 2016)

Una vegada a la setmana la Georgina assaja en una coral de gospel, ubicada a I'església de
Santa Eulalia. Arribem a l'aula i comencga a venir gent i més gent... En total deuen ser unes 20
persones les que es reuneixen per sumar les

Seves veus en una.

Primer de tot fan una fila, i un darrere laltre es
realitzen massatges a I'esquena, els uns als altres
per poder eliminar possibles tensions i relaxar els

c0ss0s abans de comengar a cantar.

Tots comencen a posar-se a les seves respectives
posicions i el director de la coral, acompanyat de
la seva guitarra comenga a explicar un acudit per
relaxar I'ambient. Tot seguit comencen a escalfar
les veus a l'unison per poder cantar les cangons

sense tenir la veu freda.

La Georgina a la coral de gospel

Comenga doncs I'assaig de la cangd “Que tinguem sort” de Lluis Llach i segueixen amb “The
presence of the Lord is here” de Byron Cage. En I'assaig d’'aquestes dues cangons es realitzen
solos d’una veu, aixi com només els solos dels diferents grup de veu, entre els quals es troba la
Georgina, essent Soprano. El director en aquests moments corregeix diferents errades que es
tenen, alhora que recomana uns tons de veu més aguts 0 més greus a cadascu dels components

del grup.
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Em fixo que la companya que té al costat la Georgina, li posa el brag sobre el seu per a que la

Georgina pugui seguir els moviments que el grup realitza d’'un costat a l'altre i per tant poder

expressar-se també corporalment i no només amb la veu.

L’assaig finalitza amb molt de ritme, inclos jo m'animo a moure’m una mica, ja que la cangd
enganxa. Es aqui quan entenc que aquest grup no es reuneix només per assajar els cants de la
coral de gospel, sind que es reuneix per passar-s’ho bé i gaudir en companyia de persones a

través de la musica.

Club de lectura AMMBAR: Associacié de Mallals Mentals de Barcelona

(7 de marg del 2016)

Varem arribar al club de lectura i ja havien arriba
IElvira, professional de la ONCE i que ha estat la
persona que ha acompanyat a la Georgina durant

tota la seva vida; hi havia també altres companys

que formen part del club de lectura de la mateixa
Associacié; alhora que més tard va arribar la
Maria Jesus, la presidenta ’AMMBAR.

Activitats del club de lectura

El club de lectura es va iniciar amb la Georgina tocant la flauta travessera. Alhora, em van
mostrar alguns dels dibuixos que les persones ateses per I'associacié han pintat pel dia de Sant
Jordi. Un dels companys, en Xavier, va exposar el programa s’havia de complir avui al club de
lectura. Normalment comencen cantant la cango “Yo soy feliz” i també s’acomiaden cantant la

mateixa canco.

En mateix Xavier llegeix diferents haikus (poemes breus d’origen japones) i els altres companys
el repeteixen. Seguidament es van presentar diferents tipografies per a les sigles AMMBAR que
encapgalaran la jornada el dia de Sant Jordi. Aquestes lletres i les roses per pintar ho realitzen

les persones ateses per I'Associacié de Malalts Mentals de Barcelona.

Aquests fulls o dibuixos que s’exposaven, jo li explicava i li detallava a la Georgina com eren

aquests, els seus colors, que hi havia explicat als fulls, entre d’altres aspectes.
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Una vegada exposat aquest aspecte, comencen a debatre i a recordar I'argument del llibre que

estan llegint actualment “Los 10 secretos de la abundante felicidad” de Adam J. Jackson.
Primerament entre tots varem llegir la biografia de l'autor, primer va ser en Xavier qui va
comengar a llegir i els altres repetiem les seves paraules, després em van donar la oportunitat a

mi de llegir i que la resta repetis les meves paraules.

A més, entre el mateix Xavier i en Josep, un altre company, van llegir un capitol del llibre i van
estar reflexionant envers I'actitud de les persones davant els problemes i també es va tractar
I'aspecte de la resiliéncia, en el qual en van donar la oportunitat d’exposar el que havia llegir i
aprés envers aquesta, alhora que vaig compartir diferents llibres i autors que exposen aquest

aspecte a través del relat de les seves vides.

Em va agradar molt que en tot moment se’'m donés la possibilitat de poder aportar i compartir al
100% aquest espai amb el club de lectura, no només com una oient o visitant, sind podent

aportar quelcom de manera participativa.

ASENDI Nou Barris. Treball de camp amb I’Escola Aloma: barreres arquitectoniques al
barri de Porta. (17 de marg del 2016)

ASENDI Nou Barris és una entitat destinada a la
sensibilitzacio envers la diversitat funcional, en la qual tant
la Georgina com la seva mare, la Mayte, hi formen part

com a organitzadores. Realitzen un treball de camp

dues bandes.

Jo fent el taller de desplagament

En aquest treball de camp els alumnes de tercer de la ESO s’han acostat a la realitat de les
persones amb ceguesa i de les persones que requereixen de cadira de rodes. Per tant, s’han
desplacat tant amb bastons per a persones cegues, com amb cadira de rodes.
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Primerament, la Georgina, la Mayte i la Pilar —una altra organitzadora de I'entitat— han explicat a

I'alumnat els coneixements basics envers els desplagaments de les persones amb ceguesa i de
les persones que es desplacen en cadira de rodes. La Pilar ha explicat el recorregut que fariem,
aixi com recordar anotar totes aquelles barreres arquitectoniques i elements sense cap
adaptacié. Mentre la Mayte repartia bastons als alumnes, la Georgina ha explicat el

funcionament d’aquest.

En el recorregut s’han anotat aquells semafors que no presenten el dispositiu sonor, els
encaminaments que es troben mal situats, les voreres en mal estat. També s’han anotat barreres
arquitectoniques, com carrers estrets, testos de plantes en mig de les voreres, contenidors

d’escombraries lluny de la vorera, entre d’altres.

Per la meva part, també he pogut acostar-me una mica a la realitat de la Georgina, m’he posat
I'antifac, he agafat el basté i m’he desplagat tal i com ho fa ella dia rere dia. Ha estat una
sensacio forca estranya, per la desorientacié i les dificultats que he trobat. Perd, malgrat haver-
me apropat a aquesta realitat, mai la podré coneixer tal i com la coneixen les persones amb

ceguesa...

Jornades i tallers envers les diversitats funcionals a la seu del districte de Nou Barris.
Amb ASENDI NB (28 i 29 d’abril del 2016)

Un cop I'any, diverses entitats immerses en I'ambit de les diversitats funcionals, es reuneixen a la
seu del districte de Nou Barris, per portar a terme unes jornades plenes de tallers envers el
mateix ambit. Aquestes jornades es realitzen durant dos matins i estan obertes a tot el public, tot
i que els participants principals son alumnes d’Educacié Primaria de centres educatius publics

del districte.

L'objectiu de les mateixes és apropar als més petits el coneixement de les diversitats funcionals,
alhora que poden apropar-se a la realitat de les persones que es troben en aquestes situacions,

realitzant per tant, una sensibilitzaci6 i normalitzacié envers aquestes.

Els tallers d’ASENDI NB es varen iniciar amb el coneixement de I'alfabet Braille, on la Georgina
va explicar la seva experiéncia directa i els va mostrar diferents elements que van formar part del
seu procés d'aprenentatge: contes infantils escrits en Braille i amb diferents textures, una nina

que permet escriure Braille a través de botons, la maquina d’escriure Perkins, entre d’altres.

L'objectiu del seglient taller era potenciar I'agudesa olfactiva i tactil. Primerament, els nens varen

dibuixar el contorn de la seva ma a través d’'una “catifeta” que permetia fer-ho en relleu, de
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manera que els nens poguessin repassar amb retoladors la seva ma seguint el relleu ja marcat.

Finalment, havien d’olorar els retoladors i distingir els olors de cadascun d’ells.

La Pilar es trobava realitzant un altre taller envers els elements adaptats al carrer, els elements
que permeten l'accessibilitat i les barreres arquitectoniques, ajudant als més petits a distingir

aquests elements i realitzant una explicacio dels mateixos.

Per ultim, la Mayte realitzava el taller de desplagaments, en el qual explicava als nens i nenes
I'us del basto, la manera més adequada de fer-lo anar, aixi com la manera en la que s’han

d’acompanyar a les persones amb diversitats funcionals visuals.

Les jornades es van desenvolupar amb molta tranquil-litat, tant la Georgina, com la Pilar i la
Mayte van estar molt il-lusionades de portar a terme aquests tallers, sobretot la Georgina, la qual
podia explicar als més petits la seva
experiencia i respondre a les preguntes i
curiositats que aquests tenien envers la

ceguesa i tot el que I'envolta.

Alhora, em va encantar i il-lusionar molt
poder formar part durant dos dies de la
tasca que realitza ASENDI NB, ja que
vaig poder transmetre el coneixement
1

|
|

que he anat aprenent durant aquests ~ . i
mesos d’acompanyament i aprenentatge e ilj

-

mutu amb la Georgina.

'

Tallers d’ASENDI NB a les Jornades
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Annex 8: “La rosa del Nil en format Braille: explicacio del format i del CD que el

complementa.”

El present treball, La rosa del Nil, transformant les dificultats en possibilitats presenta un segon

treball en format Braille, incloent la introduccio i les conclusions del mateix.

A la primera pagina d’aquest treball en format Braille es pot trobar una guia d’aquest alfabet, amb
la finalitat de coneixer les diferents combinacions, per aixi poder facilitar la lectura d’aquest petit
treball a totes les persones que no presenten un coneixement envers aquest tipus d’escriptura i

lectura.

Alhora, aquest es troba complementat per un CD que inclou totes les gravacions de la
observacio participativa realitzada a la protagonista, pero en aquest cas amb audio-descripcions,
per facilitar el coneixement dels aspectes més visuals de totes les gravacions, aixi com dels

textos que apareixen en les mateixes.

L’objectiu d’aquest treball en format Braille és apropar la lectura d’'aquest a totes les persones

que presenten diversitats funcionals visuals, transformant-lo en un treball inclusiu.
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