Resumen del articulo

Obstaculos epistemoldgicos y metodologicos
para acercarse a la realidad de las personas

con discapacidad intelectual: algunas propuestas
Roberto Govela Espinoza

En este ensayo se discute la idea de que la forma en que las personas con una
inteligencia promedio (llamadas neurotipicas) conciben a las personas con
discapacidad intelectual, como de un nivel inferior de cognicién y no como
una forma distinta de inteligencia (calificada como neurodivergente), ha
generado un obstaculo epistemologico que ha impedido un acercamiento
del sujeto cognocente a la realidad de las personas con discapacidad; esto
ocurre desde su propio punto de vista y no como una practica generalizada
por parte de los familiares, médicos y terapeutas. Tal situacion, a su vez,
ha generado que no se conciban propuestas metodoldgicas para conocer la
cotidianidad de estas personas.

En consecuencia, en este ensayo se propone, por un lado, una serie de
alternativas metodoldgicas para abordar dicha cotidianidad y, por el otro,

opciones para la realizacién de estudios en esta materia.

Abstract

This paper discusses the way in which people with an average intelligence
(called neurotypical) conceive people with intellectual disabilities as with
a lower level of cognition and not as with a different form of intelligencia
(described as neurodivergent). This has generated an epistemological ob-
stacle that has prevented a knowing subject’s rapprochement to the disabled
people’s reality. This happens from their own point of view and not as a
widespread practice coming from the family members, doctors and thera-
pists. At the same time, such a situation has generated not to be conceived as

methodological proposals in order to know these people’s daily basic.
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As a result, this essay suggests, on the one hand, a series of methodo-
logical alternatives for dealing with everyone’s life and, on the other hand,

options for the execution of studies in this field.
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Obstaculos epistemoldgicos y metodologicos
para acercarse a la realidad de las personas con
discapacidad intelectual: algunas propuestas

Introduccion

Cuando se hace referencia a las personas con discapacidad se piensa en
ellas como seres poco evolucionados, deficientes e incapaces de tener una
vida independiente y, por ende, se las condena a necesitar siempre de un
cuidador o una institucién. Sin embargo, los avances en la investigacion,
en las areas de la salud y la legislacién de sus derechos han cambiado un
poco el panorama desde el cual se ha visto su realidad, generando mejores
opciones para su calidad de vida.

Durante mucho tiempo se consider6 en la sociologia que la tematica
de la discapacidad no era un tema relevante; esto gener6 lo que Mike Oli-
ver llamé una sociologia discapacitada:'

Los soci6logos han tendido a aceptar la hegemonia dominante, que ve la
discapacidad desde el punto de vista médico y psicologico. Y asi se con-
sideraba que el tema era pre sociolégico o no socioldgico. Gran parte del
trabajo socioldgico se ha basado en el supuesto de los individuos como
seres “racionales” (Barbalet, 1993) y aquellos individuos asignados a de-
terminadas categorias por el hecho de ser “subnormales” o “deficientes
mentales” eran excluidos de ese trabajo o considerados como ejemplos

de conductas exoéticas (Quicke, 1986).

Mike Oliver. “;Una sociolo-
gia de la discapacidad o una
sociologia discapacitada”. L.
Barton (comp.). Discapacidad

y sociedad. Madrid: Ediciones
Morata, 1998, pp. 34-44.

Len Barton. “Sociologia y
discapacidad. Algunos temas
nuevos”. Ibid., p. 22.
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Ricaurte Soler. “Materialismo
e idealismo: una alternativa”.
Panamd: Ediciones de la revis-
ta Tareas, 1979, pp. 12-13. Cit.
por Gabriel Gutiérrez Pantoja.
Metodologia de las ciencias sociales.

Meéxico: Oxford, 1999, p. 18.

Humberto Maturana y
Francisco Varela. El darbol del
conocimiento. Madrid: Editorial
Debate, 1996.

“Definicion de genética”. Defi-
nicion de... (http://definicion.
de/genetica/), 27 de enero de
2012.

Para la medicina, el sindrome
es un cuadro clinico que
presenta un significado
determinado. Gracias a sus
caracteristicas que actan
como datos semiologicos
(estudio de los signos
mediante los cuales se
manifiesta una enfermedad).
Asimismo, posee cierta
identidad con etiologias
caracteristicas (estudio de
las causas de las cosas y las
enfermedades). “Definicién
de Sindrome”. Definicion

de... (http://definicion.de/
sindrome/), 27 de enero de
2012.

El sindrome de Down se
identifica por: a) simila-

res caracteristicas faciales
como el rostro plano, los
ojos orientados hacia arriba,
orejas pequenas y lengua mas
grande o sobresaliente; b) en
el momento del nacimiento
tienen un tamano promedio,
pero suelen crecer a un ritmo
mas lento y permanecen con
una estatura menor que la
de otros niflos; c) presenta
discapacidad intelectual de
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Esta postura de no estudiar la realidad de las personas con discapacidad
generd —y de alguna forma sigue generando— un obstdculo epistemologi-
co, entendido este tGltimo concepto como “la relacién que existe entre el
sujeto (individual o colectivo) que conoce y el objeto conocido™ .’

Al respecto se considera, a manera de hipotesis, que el problema epis-
temologico al que se enfrenta el sujeto investigador cuando analiza la reali-
dad de las personas con discapacidad, es que no han llegado a comprender
su realidad por su condicién de neurotipico (persona con una inteligencia
promedio). Consecuentemente sus caracteristicas biolégicas y sus conduc-
tas socioculturales le han generado una vision muy particular del mundo,
al grado de considerar que son las unicas y son el estandar del hombre
“promedio” o “normal”. Por lo tanto, quienes estan fuera de esos para-
metros son considerados seres disfuncionales; por ejemplo, las personas
con discapacidad intelectual, los cuales son una de las posibilidades de
desarrollo de la raza humana, una variacién estructural tal como lo plan-
tean Varela y Maturana.* De ahi que éstos tengan una manera distinta de
conocer el mundo.

Hay que considerar que si se comprenden las caracteristicas de las per-
sonas con discapacidad intelectual y la forma como conciben el mundo
que los rodea, se estara en condicion de proponer una serie de estrategias
metodologicas que permitan un acercamiento a su realidad.

Para comprobar lo anterior se ha dividido este ensayo en dos secciones.
En la primera parte se establecen las diferencias entre las personas “sin” y
“con” discapacidad desde el punto de vista genético y como esto genera
formas diferenciadas de desarrollo y de comportamiento. En la segunda
parte se propone una serie de estrategias metodologicas para acercarse
al mundo de las personas con discapacidad intelectual desde sus propias

particularidades.
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La genética y su impacto en el comportamiento humano

Para el desarrollo de este apartado se ha establecido en primer lugar cémo
la existencia de distintas opciones en cuanto a la organizaciéon de los
genes determina diferencias en el desarrollo biolégico de los humanos.
En segundo lugar, se hace referencia a cudles son las caracteristicas que
tienen las personas “sin” discapacidad frente a las personas “con” disca-

pacidad.

Exploracidn de las nociones de la genética y el fenotipo conductual

La genética se define como:

el campo de la biologia que se encarga del estudio de la herencia [...] el
objeto de estudio de la genética son los patrones de la herencia, es decir,
el modo en que los rasgos y las caracteristicas se transmiten de padres
a hijos. Los genes estan formados por segmentos de una molécula que
codifica la informacion genética de las células, denominado Acido Des-
oxirribonucleico (aon) El apn es el encargado de controlar la estructura,

la funcién y el comportamiento de las células.’

En ese sentido, se tiene la falsa premisa de que las personas que nacen
con una discapacidad intelectual son producto de una alteracién genética.
Esto no es del todo cierto, ya que las combinaciones de los genes causan
diversos tipos de problemas en la constitucion de los seres humanos, desde
una discapacidad hasta variadas enfermedades.

Si se buscan ejemplos de modificaciones genéticas que provocan dis-
capacidad intelectual, se sitian aquellas que no afectan a un gen concreto,
sino a todo un cromosoma o a un segmento cromosémico. Estas pueden
ser al menos de tres tipos: a) por duplicacién de un cromosoma, como
puede ser el caso del 21, que genera el sindrome® de Down;’ el 18, sindro-
me de Edwards;® o el 13, sindrome de Patau.” b) Por pérdida, como sucede

con el sindrome de Turner'’ en que falta el cromosoma x y el individuo

leve a moderada, lo cual no
les impide desarrollar habili-
dades a lo largo de sus vidas.
Ellos simplemente alcanzan
sus metas a un paso diferente.
KidsHealth. “El sindrome de
Down” (http://kidshealth.
org/parent/en_espanol/me-
dicos/down_syndrome_esp.
html#), 27 de enero de 2012.
El sindrome de Edwards tiene
anomalias de craneo —faciales,
oculares, esqueléticas, cardia-
cas y malformaciones uroge-
nitales—. Estos nifios padecen
infecciones frecuentes tipo
neumonia, otitis media, infec-
ciones urinarias y dificultades
para la alimentacién que in-
cluso pueden precisar alimen-
tacion por sonda. Saludalia.
Tu portal de salud y bienes-
tar. “Sindrome de Edwards”
(http://www.saludalia.com/
docs/Salud/web_saludalia/te-
mas_de_salud/doc/pediatria/
doc/doc_trisomial8.htm), 27
de enero de 2012.

Los hallazgos clinicos del
sindrome de Patau incluyen
holoprosencefalia, labio lepo-
rino con o sin fisura palatina
y onfalocele, malformacio-
nes cardiacas, anomalias de
extremidades (polidactilia,
pies zambos), malformaciones
renales, criptorquidia en va-
rones o la presencia de arteria
umbilical tnica. El retraso
psicomotor grave es practica-
mente constante y es evidente
desde los primeros meses

de vida. Feliciano J. Ramos
Fuentes. “Sindrome de Patau
(Trisomia 13)” (http://www.
aeped.es/sites/default/files/
documentos/4-patau.pdf), 27
de enero de 2012.
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El sindrome de Turner se
caracteriza por talla corta, pte-
rigium colli, disgenesia gonadal
con infantilismo sexual, dis-
minucién del angulo cubital,
implantacién baja del cabello
y monosomia parcial o total
del cromosoma x. Sin embargo
no tienen retraso mental, aun-
que pueden existir trastornos
de aprendizaje, sobre todo en
lo que se refiere a la percep-
ciéon espacial, coordinacion
visual-motora y matematicas.
Enrique Galan Gomez. “Sin-
drome de Turner” (http://
www.aeped.es/sites/default/
files/documentos/7-turner.
pdf), 27 de enero de 2012.

Algunos de los sintomas del
sindrome de Maullido de gato
son llanto de tono alto similar
al de un gato, inclinacién de
los ojos hacia abajo, bajo peso
al nacer y crecimiento lento,
orejas de implantacién baja

o de forma anormal, retraso
mental, dedos de las manos y
pies parcialmente unidos por
membranas, una sola linea en
la palma de la mano (pliegue
simiesco), papilomas cuta-
neos justo delante de la oreja,
desarrollo lento o incompleto
de las habilidades motoras,
cabeza pequefia (microcefa-
lia), quijada pequena (mi-
crognacia) y ojos separados.
Medline Plus. Informacién

de salud para usted. “Sindro-
me del maullido de gato”
(http://www.nlm.nih.gov/
medlineplus/spanish/ency/
article/001593.htm), 27 de
enero de 2012.

SlideShare. “Anomalias gené-
ticas” (http://www.slide-
share.net/canalctma/anoma-

6

Intersticios Sociales

tiene un fenotipo femenino y; ¢) ruptura, que es el caso del sindrome del
Maullido de gato,'' que tiene incompleto el cromosoma 5."*
De igual manera, estas variaciones de los genes provocan

enfermedades:'?

Al ir del gen al resultado final, vamos acercandonos poco a poco a espe-
cificar “qué es lo que lleva a qué” ;Qué gen o grupo de genes predispone
a un individuo a desarrollar precozmente la enfermedad de Alzheimer,
la diabetes, la hipertension, la obesidad? ;Qué gen o genes provocan la
predisposicion genética al alcoholismo, 0 a una determinada personali-
dad, o a algun otro rasgo en el limite entre lo bioldgico y lo conductual
(Plomin y Rende, 1991)?'*

En ese sentido, de acuerdo con la organizacién de los genes sera el
tipo de constitucién que se tenga como ser humano, tanto los que tienen
alguna discapacidad de nacimiento como aquellos que no la tienen pero si
una predisposicion a padecer ciertas enfermedades.

Los genes no solo establecen las caracteristicas fisicas y las deficiencias
de los seres humanos (discapacidades y enfermedades), sino también el
tipo de conducta que ¢éstos tendran, por lo que los expertos hablan de un

fenotipo conductual:

Se define el fenotipo conductual como la conducta en sentido amplio
(aspectos cognitivos e interaccion social) asociada a un sindrome especi-
fico con etiologia genética, en el cual no existe duda de que el fenotipo
es resultado de la lesion subyacente. Un concepto mucho mas amplio es
el de Harris, quien propone considerar fenotipo conductual todo trastor-

no de conducta que no sea aprendido.'®

Esto, de acuerdo con Dykens, provoca que “las personas que tengan
un determinado sindrome muestren ciertas consecuencias en su conducta

y desarrollo con una mayor probabilidad o posibilidad que las personas
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que no tienen dicho sindrome”.'® Una caracteristica de esta definicion, de
acuerdo con M. Hodapp, es que destaca “la naturaleza probabilistica” en
cuanto a las posibles variaciones que tienen los fenotipos conductuales de

generar ciertas conductas;

aunque muchas personas con una discapacidad intelectual concreta de
causa genética mostrara la conducta o conductas “caracteristicas” de ese
sindrome, raro sera que la muestren todas y cada una de ellas. Como
tampoco todas las que la muestren lo haran en el mismo grado o nivel de
gravedad, o incluso en el mismo momento de su desarrollo. Porque existe
una variabilidad “intra-sindrome” dentro de cada sindrome de discapaci-

dad intelectual de causa genética.'’

Asimismo, estos fenotipos conductuales no sélo determinan la con-
ducta de las personas que sufren algtn tipo de sindrome, sino también el
de aquellas que no tienen ningun tipo de discapacidad,
ya que se pueden encontrar fenotipos conductuales que estén en relacion
con otros muchos dominios o territorios del funcionamiento humano [...]
se han observado conductas relacionadas con la etiologia en las areas de
la cognicion, la linguistica, la vida social, la capacidad adaptativa o la

mala adaptacion.'®

Algunos ejemplos de conductas heredadas son la creatividad, que se
hereda en 25% de los casos, y la dificultad para leer, en 30%.'” En cuanto a
la personalidad, se observa que casi todas las destrezas cognitivas muestran
una influencia genética apreciable. Los estudios sugieren una heredabilidad
de 40% para lo emocional y de 25% para los niveles de actividad y la so-
ciabilidad.”

Hasta el momento se ha expuesto que la forma como se organizan
los genes establece en el desarrollo de los seres humanos no sélo una se-

rie de sindromes que generan una discapacidad intelectual, sino también

13

14

15

16

17

18

19

20

las-genticas-presentation), 27
de enero de 2012.

Robert M. Hodapp y Elisabeth
M. Dykens. “Genética y fenoti-
po conductual en la discapaci-
dad intelectual: su aplicacién
a la cognicién y a la conducta
problematica”. Revista Sindrome
de Down. Cantabria, Fundacion
Sindrome de Down Cantabria,
vol. 21(4), ntm. 83, diciem-
bre de 2004, pp. 134-149
(http://www.downcantabria.
com/revistapdf/Hodapp.pdf),
27 de enero de 2012.

Idem.

J. Artigas-Pallarés. “Fenotipos
conductuales” (http://www.
sld.cu/galerias/pdf/sitios/
rehabilitacion-logo/fenoti-
pos_conductuales.pdf), 27 de
enero de 2012.

Hodapp y Dykens, op. cit.

Idem.

Idem.

Miguel Moreno Mufioz. “La
determinacién genética del
comportamiento humano”.
México, unaMm, Facultad de
Medicina, Departamento de
Psiquiatria (http://psiquia-
tria.facmed.unam.mx/doctos/
descargas/2.2%20DETERMI-
NACION%20GENETICA.pdf),
27 de enero de 2012.

Véase idem.
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21

22

23

Francisco Varela. Conocer. Las
ciencias cognitivas: tendencias y
perspectivas. Cartografia de las ideas
actuales. Espana: Gedisa, 1998,
p-12.

Len Barton, op. cit., p. 24.

Andrea Aznar, Diego Gonzélez
Castafion et al. ;Son o se hacen? El
campo de la discapacidad intelec-
tual estudiado a traves de recorridos
miltiples. Argentina: Noveduc,
2008, p. 76.
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enfermedades. Asimismo, se vio que las conductas tanto de los individuos
“ ”»” €€ . » . . . . Jox .

con” como “sin” discapacidad tienen un origen genético. Sin embargo,
como se expondra mas adelante, la influencia del medio ambiente en que
se desarrollan las personas tiene un peso significativo en el cambio de su

conducta, la cual variara si se tiene o no una discapacidad intelectual.

Neurotipicos frente a neurodivergentes
A continuacién se expondran algunas de las caracteristicas bioldgicas que a
su vez generan ciertas conductas, tanto en las personas “sin” como aquellas

“con” discapacidad intelectual.

La medicion de la inteligencia

para catalogar la discapacidad intelectual

Segtin Francisco Varela, las concepciones cientificas acerca de diversos te-
mas han cambiado a lo largo del tiempo, ya que “cada época de la historia
humana produce, a través de sus practicas sociales cotidianas y su lenguaje,
una estructura imaginaria. La ciencia forma parte de estas practicas”.”' El
modelo médico acerca de las personas con discapacidad es el que mas se
ha impregnado en el imaginario social; éstas son percibidas como incapa-
ces, disfuncionales y dependientes. En este modelo “se destaca la pérdida
o las discapacidades personales, con lo que contribuye al modelo de de-
pendencia de la discapacidad. Etiquetas como ‘invalido’, ‘tullido’, ‘tarado’,
‘impedido’ o ‘retrasado’ significan, todas ellas, tanto una pérdida funcional
como una carencia de valor”.”’

En el caso de las personas con discapacidad intelectual, este modelo
establecié una forma cuantitativa de medir la inteligencia por medio del
Coeficiente Intelectual (c1) de los individuos, mediante el desarrollo de sus
habilidades 16gico-matematicas y verbales-lingtiisticas, como un medio de
establecer las diferencias entre una persona inteligente y una con retraso
mental: “Los test tradicionales expresan el resultado de una prueba de
inteligencia que permite subclasificar a las personas en cinco niveles por

debajo de lo normal”.*
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En ese sentido, la clasificacién tradicional de los niveles de c1 va de
acuerdo con el Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,

Fourth Edition (psm 1v, por sus siglas en inglés):**

Capacidad Intelectual limite cientre 71-84

Retraso Mental (rm) leve ci entre 50 -55 y aproximadamente 70
rRM moderado ci entre 35-40 y 50-55

RM grave crentre 20-25 y 35-40

rRM profundo crinferior a 20 0 25

Consecuentemente, esta forma de medicién se utilizé para separar una
persona de inteligencia promedio de una persona con discapacidad inte-

lectual. Sin embargo, estos criterios han sido muy cuestionados ya que

tienen poca utilidad préactica, porque tratan como causa de la discapaci-
dad intelectual a un solo factor de la misma [...] lo central de los criterios
modernos de diagndstico es que la discapacidad intelectual comienza en
la infancia y no se produce exclusivamente por una limitacién en el c.1.
Las diferencias que se perciben entre alguien con un coeficiente intelec-
tual de 35 y uno de 55 se explica mejor por decena de factores distintos

de la inteligencia medida con c.1.>

La Asociacién Americana de Retraso Mental (AArRM) especifica que para
entender la discapacidad intelectual es necesario tomar en cuenta los si-

guientes supuestos:

m  Una evaluacion valida ha de considerar la diversidad cultural y
lingtiistica asi como las diferencias en aspectos comunicativos y
conductuales.

m Laexistencia de limitaciones en habilidades de adaptacién ha de tener
lugar en el contexto de los ambientes comunitarios caracteristicos
y propios del grupo de igual edad que la persona y se tiene en

cuenta para las necesidades de apoyo individualizado.

24 Alvin E. House. psm 1v: El diag-
nostico en la edad escolar. Espaia:
Alianza, 2003 (Psicologia), p.
160.

25 Ibid., p. 76-77.
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26 “Discapacidad intelectual”.
Confederacién Espaiiola de
Organizaciones en favor de
las Personas con Discapacidad
Intelectual (reaps) (http://
www.asprodesa.org/portal/

docs/discapacidad_intelectual.

pdf), 27 de enero de 2012.

27 Hodapp y Dykens, op. cit.

28 Ya sea de origen genético o
provocadas por un accidente y
que generan una discapacidad
intelectual.

29 Varela, op.cit., p. 56.

m Las limitaciones adaptativas especificas a menudo coexisten con
puntos fuertes en otras habilidades adaptativas u otras capacidades
personales.

L] Con los apoyos apropiados durante un periodo continuado, el
funcionamiento vital de la persona con discapacidad intelectual
generalmente mejorara.

De ahi que concluyan que “la discapacidad intelectual no es sélo el
nivel intelectual, ni las habilidades de adaptacién; es ambas cosas, iniciadas
en el transcurso del desarrollo que, en el entorno fisico, social y cultu-
ral en el que esa persona vive, suponen una limitacién importante en su
funcionamiento”.*®

Hoy en dia los métodos de la medicion de la inteligencia han cambiado al

constatar que los criterios tradicionales no eran adecuados para analizarla:

A pesar de que se siga discutiendo sobre la naturaleza de la inteligencia
humana, los tests de ci han avanzado considerablemente comparados
con los primeros métodos. Los actuales tests de inteligencia usan diver-
sas teorias para determinar los especificos puntos débiles y fuertes de
la inteligencia de un nifio; sin duda, los tests de inteligencia basados
en determinados aspectos tedricos pueden constituir el mayor avance
realizado en los tests de inteligencia durante las dos Gltimas décadas
(Sparrow y Davis, 2000).>”

Otro punto a destacar es la premisa de que las personas con discapaci-
dad intelectual no tienen la capacidad de trascenderla y evolucionar como
si hacen los neurotipicos. Esto no es asi debido a que también se genera “la
plasticidad del cerebro ante las lesiones,” o la flexibilidad de la cognicion
biologica para adaptarse a nuevos ambitos sin perder su competencia”.”

Al respecto, Varela y Maturana en su obra El drbol del conocimiento refieren
el concepto de plasticidad, el cual es producto de los cambios estructurales

que tiene el organismo al interactuar con su medio ambiente:
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La riqueza o valor de la plasticidad del sistema nervioso radica en que
sus transformaciones permanecen congruentes con las interacciones
que establece el organismo con el medio. Eso es lo que el observador
puede describir como aprendizaje. Lo que esta ocurriendo, sin embargo,
es que las neuronas, el organismo que integran y el medio en que éste
interactla operan reciprocamente como selectores de sus correspon-
dientes cambios estructurales y se acoplan estructuralmente entre si: el
operar del organismo, incluyendo su sistema nervioso, selecciona los cam-

. . . . 30 Idem.
bios estructurales que le permiten seguir operando, o se desintegra.*’ o

Dicha adaptacion conlleva un didlogo entre lo que Ménica L. Blanco
denomina como los genes (componente natural) y el entorno o ambiente

(nurtura):

Un ejemplo lo constituye el Sindrome de Down, una enfermedad de alta
heredabilidad en la que el “ambiente enriquecido” a través de interven-
ciones precoces permite incrementar las capacidades cognitivas andma-
las, segun el diagnostico, llevando a una importante modificacion de las
destrezas y conductas, en estos nifios portadores de alteracion genética.
Por consiguiente, la dicotomia entre natura y nurtura como entes sepa- 31 Mémica L Blanco. “Retraso

rados o separables es falsa.*! mental, una mirada multidi-
mensional” (http://psicoa-

dolescencia.com.ar/docs/

Las habilidades verbales-linguisticas, la interaccion final023.pdf), 27 de enero de
cara a cara Y la expresién sociocultural de las emociones 2012,
Otra conceptualizacién a partir de la cual se construy6 la separacién entre
las personas sin discapacidad neurotipica y las personas con discapacidad
intelectual fue el desarrollo de sus habilidades verbales-lingtisticas como
sinobnimo de evolucién.
A este respecto, Vallejo afirma que
la “esencia” humana (espiritualidad, cultura, pensamiento), compartida
por todos los individuos de la especie, es lo que distingue a los hombres
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32 Es destacable que las carac- de los animales. En ese sentido, la razon y la palabra se constituyen en
teristicas mas frecuentes que

presentan las personas con indicadores de la evolucién humana.?” La ausencia o presencia deficitaria

discapacidad intelectual son, de alguno de esos atributos en un sujeto sefiala su animalidad.’”
por un lado, la carencia de
lenguaje o en su caso un uso

muy limitado del mismo y Por lo cual, de acuerdo con esta discusién, quien no esta dentro de esa

por el otro, un nivel de desa-

- o imagen es un ser deficiente o poco evolucionado:
rrollo cognitivo que impide al

sujeto desarrollarse en algunas

actividades de su vida cotidia- . . Lo . L
na El nifio que ha nacido con un déficit es, a la vez que diferente o quizas
por su diferencia, un ser inferior, escasamente evolucionado en la escala
33 Indiana Vallejo et al. “La pro- de lo humano. Quien adquiere una deficiencia sufre un proceso involu-
duccioén social de la discapaci- ) . ] ) ] ]
dad: Aportes para la transfor- tivo, que lo sitda en un estadio de desarrollo inferior. La incompletud
macién de los significados ya referida puede subsanarse y el discapacitado, evolucionar hacia lo
socialmente construidos”. La o ) . ) )
construccion social de la normalidad: humano, adquiriendo los atributos especificos de la especie a través de
alteridades, diferencias y diversidad. un tipo particular de tratamiento médico o educativo.’*
Buenos Aires: Noveduc, 2005,
pp- 34-35.
Esta situacion se explica, probablemente, porque los individuos neu-
34 Ibid., p. 35. rotipicos asocian la palabra no s6lo como un medio natural de comuni-

cacién, sino como una forma de expresar los sentimientos. De ahi que
35 Ramon Cererols. Descubrir el

Asperger. (http://books.google.  algunas personas con discapacidad no tengan esa posibilidad denominada

com.mx/books?hl=es&lr=la alexitimia, es decir, “la dificultad o incapacidad para identificar adecuada-
ng_s&id=ybRYal2qgAAC&oi

—fnd&pg=PA1&dq=neurotip mente y expresar verbalmente el propio estado emocional”.’* Asimismo,

ico&ots=aZhsLspTFJ&sig=rq en ocasiones no reconocen algunos rostros por la sencilla razén de que no
NoLTKoleMnvwCljV2-QuD__

Rg#Hv=onepage&q&f=false
p-57), 27 de enero de 2012.

miran a las personas cuando se les habla. A esto se le conoce como:

prosopagnosis (del griego prosopon: rostro, y a-gnosia: o conocimien-
to) o ceguera para las caras [...] sin embargo, esto no implica que estas
personas tengan un problema visual, y puedan identificarse y recordar

todo tipo de objetos. Unicamente se ve afectado el reconocimiento de las

36 Idem. )
personas a través de sus caras.’®
Como puede verse, las situaciones anteriores llevan a pensar en la po-
sibilidad de que las personas con discapacidad intelectual son seres inca-
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paces de mostrar sus emociones de forma “normal”, lo cual contradice la

tesis de la sociologia de las emociones, la cual afirma que la expresion

se interesa por comprender hasta qué punto sentir determinadas emo-
ciones, y expresarlas de un modo y no de otro esta estrechamente liga-
do a la clase social a la que se pertenece, al lenguaje y los referentes
aprendidos, a las nociones de qué es lo “propio” o mas adecuado a cada
situacion, a cada género y grupo de edad; finalmente, enmarca las emo-
ciones en el entorno particular en el que emergen y se explican, esto
es, en funcién de ciertos contextos historico-culturales, lo que abre la
posibilidad de hacer estudios comparativos a nivel generacional y de

distintas sociedades.®’

Justamente este texto ilustra de qué manera los individuos con disca-
pacidad intelectual escapan a esta logica de la manifestacion sociocultural
de las emociones, por lo que su aparente inexpresividad no puede ser ex-
plicada por esta premisa, sino por sus caracteristicas genéticas, en donde la
gente que desarrolla un sindrome especifico generara una serie de pautas
conductuales mas estaticas ante las influencias ambientales, distinto a lo
que sucede con los neurotipicos, en donde su contexto tiene una fuerte
influencia en los cambios de su conducta.

Precisamente, las diferencias descritas han llevado a definir a las perso-
nas con discapacidad intelectual como portadores de una forma alternativa
de percibir y conocer el mundo que les rodea. En este sentido, Ernesto

Reafio Carranza afirma lo siguiente:

Debemos esforzarnos por comprender que no todos procesamos la in-
formacion de la misma manera, ni damos el mismo peso a lo social, o
que, simplemente, existen diversas maneras de ver el mundo: ni mejores
ni peores, distintas. Ser neurodivergente es lo opuesto a ser neurotipico
(“neurotico tipico”, el resto de la poblacién). Dentro del concepto de

neurodiversidad, en la actualidad, se considera ya no solo las diferencias

37 Rogelio Luna Zamora. “Intro-
duccioén a la sociologia de las
emociones”. Revista de la Univer-
sidad de Guadalgjara. Guadalajara,
nam. 18, primavera de 2000
(http://www.cge.udg.mx/
revistaudg/rugl8/art3.html),
27 de enero de 2012.
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neurologicas y, por ende, de procesar el mundo, de las personas con
Autismo o Sindrome de Asperger, sino también de las que tienen déficit

38 Ernesto Reafio Carranza. “Res- de atencion, dislexia, dispraxia, trastornos especificos del lenguaje, tras-

petemos la neurodiversidad”. torno bipolar, etc.*®

erta. Equipo de investigacion y
tratamiento en asperger y au-

tismo (http://espectroautista. Para ejemplificar estas conductas neurodivergentes, en el presente ar-
educared.pe/2010/01/res-

petemos_la_neurodiversidad ticulo se hard una breve referencia a los casos de autismo y trastorno de

html), 27 de enero de 2012. Asperger, que aunque en ocasiones se consideran formas de discapacidad
semejantes si guardan algunas diferencias, especificamente en el lenguaje,
en donde muchas personas con autismo no logran un desarrollo funcional
del mismo, al contrario de las personas con Asperger que si llegan a tener

una capacidad verbal aceptable.

Autismo

De acuerdo con el neurdlogo Rogel-Ortiz:

Los principales sintomas del Autismo son alteraciones en el comporta-
miento social, en la comunicacién verbal y no verbal y en el margen
de intereses y actividades del nifio. Contrario al concepto que se tenia
previamente sobre la falta de ligazén afectiva por parte de los autis-
tas, extendido aln entre la poblacion médica, los nifios autistas pueden
mostrar afecto y tener una adecuada relacion afectiva con sus padres o
personas de su entorno. Este hecho debe recalcarse debido a que algunos
médicos tienen la idea de que una adecuada interaccion afectiva descar-
ta el diagndstico de Autismo, lo cual no es cierto.

La alteracion del lenguaje es una piedra angular para el diagnéstico.
) ) Todos los nifios autistas muestran alteraciones graves del lenguaje, que
39 Francisco J. Rogel-Ortiz.

“Autismo” . Gaceta Médica de pueden abarcar desde una ausencia total del mismo, pasando por déficits

Mexico. México, vol. 141, nam.

2,2005 (http://scielo.unam.

mx/pdf/gmm/v141n2/ hasta una disprosodia leve.*’

v141n2a9.pdf), 27 de enero
de 2012.

en la comprension y el uso comunicativo del lenguaje verbal y la mimica,
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En cuanto a las capacidades cognitivas de las personas con autismo, se

ve lo siguiente:

Un

Sin

La doctora britanica Beate Hermelin, que trabaja en el Goldsmith College
de la Universidad de Londres, ha llevado a cabo un estudio en el que se
explican las causas del gran talento que poseen muchos nifios que pa-
decen autismo. Se da la circunstancia que muchos de estos nifios tienen
habilidades especiales en areas como la aritmética, la musica o el arte.

Las observaciones que la doctora ha recogido en 20 afios de investi-
gacion las ha recogido el libro “Bright Splinters of the mind” Las expe-
riencias pertenecen a 50 casos diferentes de nifios autistas, algunos de
ellos considerados genios.

Segun este estudio, los llamados “autistas sabios” funcionan de for-
ma contraria a los nifios que tienen un coeficiente intelectual normal.
Debido al desorden mental que sufren, no llegan a entender el entorno
social que les rodea, pero pueden conseguir desarrollar complejos pro-
cesos mentales con el fin de perfeccionar las habilidades que tienen. La
mente del autista no es capaz de memorizar modelos generales, pero si

recordar con precision los detalles.*

ejemplo de ello es la practica del ajedrez, el “juego ciencia”:

El ajedrez es un deporte muy apto para muchos nifios y adultos con
autismo, un trastorno del desarrollo del cerebro. El tema todavia carece
de suficientes investigaciones cientificas, también en el ambito interna-
cional, pero la experiencia muestra que el ajedrez sirve para estimular el
desarrollo social, emocional y cognitivo. Recientemente se ha publicado
un nuevo libro dedicado a este tema. Se Ilama “Developing Chess Talent”
(“Desarrollo del talento ajedrecistico”) y fue escrito por Karel y mi Merijn

van Delft, que se sirven de casos clinicos para ilustrar esta tesis.*!

embargo, el estudio de Rimland de 1978 solamente afirma:

40 Comunidad autista.org. Raquel

41

Martin. “El por qué del talento
de los nivos autistas” (http://
www.comunidad-autista.org/
content/view/22/31/), 27 de
enero de 2012.

Noticias Chessbase. “Ajedrez y
autismo: desarrollando el ta-
lento” (http://www.chessba-
se.com/espanola/newsdetail2.
asp?id=7689), 27 de enero
de 2012.
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El 10% de los autistas tienen “talentos extraordinarios” en campos es-
pecificos (comparado con un 0,5% de la poblacion general). Brown y
Pilvang (2000) han propuesto el concepto del “nifio que esconde cono-
cimiento” y han demostrado por medio de cambios en las pruebas de
42 Baohab Parents. “Caracteris. inteligencia que los nifios autistas tienen un potencial que se esconde

ticas del trastorno autista” detras de su comportamiento.*
(http://www.baobabpa-

rents.com/padres/articulo/

caracteristicas-trastorno- Esto no significa que 90% de los individuos con autismo no pueda
;‘gtliszté/gsz/)’ 27 deenerode  gosarrollar algun tipo de actividad laboral sencilla con apoyo, simplemente
hay que orientarlos mediante técnicas conductistas a una tarea especifica

43 Al respecto existe una inte- que logran llevar a cabo.*?

resante obra titulada Guia de
empleo con apoyo para personas con

autismo, editado por la Con- Sindrome de Asperger
federacion Autismo-Espaiia, L, o
en donde se establece no Algunas de sus caracteristicas son las siguientes:
solo qué tipo de actividad
laboral pueden realizar las

personas autistas con apoyo m Intereses y forma de funcionamiento intelectual similar a los adultos,

sino también los mecanismos combinado con un déficit social y de la comunicacion

institucionales para lograr . . N
su inclusion laboral (http:// m Aislamiento de sus compafieros

www.infodisclm.com/docu- m Generalmente la memoria es absolutamente buena; pueden sobresalir en

mentos/empleo/empleo_au- . . .
las matematicas y las ciencias

tismo.htm), 27 de enero de
2012. m Manera de andar torpe o extrafia

m Dificultad con actividades fisicas y deportes
m Forma de comportamiento repetitivo

m Preocupaciones con uno o dos temas o actividades

44 maovm. “Sindrome de Aspen- m Muy sensible o poco sensible a los estimulos tales como el ruido, la luz o
ger” (http://www.macmbh.
; 44
org/publications/fact_sheets/ contacto inesperado
spanish/Asperger.pdf).

Las personas con Asperger, al tener la facilidad del lenguaje y un coefi-
ciente intelectual mas alto que las personas con autismo, tienen mas posi-

bilidades de desarrollo cognitivo. De hecho, en varios sitios de Internet se
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hace referencia a personajes sobresalientes con Asperger, tanto del pasado

como del presente:

Se consideran, sin fundamento sélido, a Albert Einstein e Isaac Newton
como casos de sindrome de Asperger. En cada caso se dan razonamientos
controvertidos basados en las biografias de estas personas. En el caso
de Einstein, por ejemplo, se dice que no hablé hasta los 3 ¢ 4 afios, y no
lo hizo fluidamente hasta los 9. Fue un nifio con berrinches violentos,
que repetia cada oracién que decia e incluso sus padres le consideraban
retrasado. En el caso de Newton, se sabe que sufria de epilepsia y tarta-
mudeaba. La critica principal a estos diagnosticos es que estan basados
solo en sus biografias.

De forma contraria, algunos famosos que han sido diagnosticados
con este sindrome son: El caso del premio Nobel Vernon Smith, la Dra.
Temple Grandin, y el actor-comediante Dan Aykroyd. El creador de la
franquicia Pokemon, Satoshi Tajiri también sufre de dicho sindrome de
Asperger y el fallecido creador de Pink Floyd, Syd Barrett, que fue diag-
nosticado con este sindrome.*

Hasta el momento se ha establecido el hecho que tanto los individuos
sin discapacidad neurotipica como las personas con discapacidad intelec-
tual neurodivergentes tienen ciertas caracteristicas, propias de su condi-
cion bioldgica, que les han generado un desarrollo cognitivo y conductual
muy particular. Asimismo, se mostré que las personas neurotipicas estable-
cieron un criterio de inteligencia y desarrollo humano “normal” con base
en sus propias caracteristicas bioldgicas, considerando su tipo y nivel de
inteligencia, sus habilidades verbales-lingtiisticas como las unicas formas
de comunicacion, la interaccién cara a cara como un medio de vincula-
cion social y, por supuesto, la expresion de las emociones de acuerdo con
los supuestos de la sociologia de las emociones. No obstante, las personas
con una discapacidad intelectual tienen una serie de caracteristicas muy

distintas a las que presentan los neurotipicos, de ahi la justificacién del

45 Baobab Parents. “Famo-
sos son sindrome de

Asperger” (http://www.

baobabparents.com/padres/

articulo/famosos-sindrome-

asperger/375/), 27 de enero

de 2012.
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término de neurodivergentes. Justamente esta vision etnocéntrica de las
personas neurotipicas es la que, segun la hipotesis del presente articulo, ha
generado un fuerte obstaculo epistemoldgico que ha impedido acercarse a
la realidad de las personas con discapacidad intelectual neurodivergentes.

Una vez establecido lo anterior, se desarrollaran algunas de las pro-
puestas metodoldgicas para acercarse a las personas con discapacidad inte-
lectual neurodivergente. En ese sentido se dividiran en dos apartados: por
un lado se referiran aquellas que se aplican a las personas que no tienen
la capacidad verbal-lingiiistica, ni la habilidad de la interaccion cara a cara
y, por el otro, se hablara de las estrategias metodoldgicas aplicables a las
personas con discapacidad intelectual que aunque son capaces de hablar,

lo hacen de manera limitada.

Propuesta metodoldgica

¢Es posible conocer el punto de vista del otro
sin el recurso del habla o de la escritura?

Desde el punto de vista de algunos neurotipicos, la comunicacién verbal
y escrita de las ideas es una de las expresiones esenciales del ser humano.
Esto ha llevado a pensar que quien no cuenta con esas habilidades tiene
una deficiencia. Al respecto, dentro del campo de estudio de la discapaci-
dad en general, se ha discutido ampliamente que existen otras formas de
comunicacion, como el Lenguaje de Senias Mexicano (1sm) para los sordos
o el Braille para los ciegos. Pero, ;existen formas de comunicacién para las

personas con discapacidad intelectual? La respuesta es afirmativa.

Signos, pictogramas y gestos para generar una aplicacion

de las funciones instrumentales y expresivas en los nifios

con discapacidad intelectual neurodivergente

Para que pueda realizarse un acto comunicativo debe haber una interac-
cién que involucre un lenguaje comprensivo tanto para el emisor como

para el receptor, asi como el intercambio de sentimientos; ahi es donde
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reside la dificultad, sobre todo en nifos con discapacidad intelectual que
no pueden hablar y, en todo caso, utilizan su cuerpo para solicitar lo que
necesitan; por ejemplo, tomar la mano del adulto y llevarlo al refrigera-
dor para que les dé comida. En ese sentido, los especialistas en educacién
especial ensefian en primer lugar a usar el componente instrumental del
lenguaje con el objeto de incorporar un elemento pragmatico a su proceso
de comunicacién,*® mediante una serie de signos producidos con el cuer-
po (manos, brazos o cara) para indicar acciones como “quiero comer”,
“tengo sed”, “quiero dormir” o “quiero pasear”.”” Con ello se busca que
el nifio aprenda a relacionar ese signo con lo que necesita. Un ejemplo de
este tipo de signos se interpreta como la casa o “vamos a casa”, que por
ser muy representativo ha sido utilizado como logotipo de una asociacién
civil llamada Asociacién Pictograma TGD-EA, que apoya la discapacidad in-
telectual (véase imagen 1).

La incorporacion de este tipo de habilidad comunicativa ha sido defi-
nida por Tamarit Cuadrado como Programa de Comunicacién Total. Consta

de los siguientes pasos:

a) Percepcion de la relacién causal (percepcidn de contingencias) entre
la accion del nifio (formacion del signo, independientemente de que sea
en realidad el adulto el que le “mueva” sus manos) y la reaccion del en-
torno (el adulto le otorga aquello a lo que el signo se refiere). En esta
primera fase el adulto actUa atribuyendo intencion al acto (signo) que el
nifio realiza como si éste hiciera el signo él solo y con intencion real de
comunicar una peticion.

b) Conforme se va repitiendo ese esquema de accién-reaccion y el nifio
aprende la relacion causal entre su “emision” y la “respuesta” del adulto,
el nifio comienza a dar conductas de anticipacion.

c) Conforme se repite el esquema de ensefianza del signo, la capacidad
de anticipacién del nifio se aumenta, anticipando cada vez mas desde
antes. Esto, unido a que el adulto sigue atribuyendo intencion a esa

accion (ofreciendo respuesta contingente y consistente —dar el objeto

46

47

Segun Bates, la pragmatica es
el conjunto de reglas que go-
biernan el uso del lenguaje en
un contexto social, y ese con-
junto de reglas tiene mucho
que ver, para poder usarlas,
con una adecuada competen-
cia metarrepresentacional, con
una teoria de la mente, con la
capacidad de tener en cuenta
el estado de conocimiento de
los otros, sus deseos, creen-
cias, intenciones, etc. Javier
Tamarit Cuadrado. “Comuni-
cacion y autismo: Claves para
un logopeda aventurero”.
Jornadas de Renovacion Logopédica
“Ciudad de Plasencia” Noviembre
1990 (http://www.asociacio-
nalanda.org/pdf/articulos/
autismo_logopeda.pdf), 27 de
enero de 2012.

Es importante aclarar que
estos signos generados por el
cuerpo son muy distintos a
los empleados por el Lenguaje
de Sefias Mexicano (1sm), en
el sentido que es mucho mas
sencillo.

/

Imagen 1. Casa. Fotografia de

Claudia Hernandez
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49

50

51

Tamarit Cuadrado, op. cit.

Idem.

Bebés Alta demanda. “Pic-
togramas para mejorar la
comunicacién” (http://www.

bebesaltademanda.com/index.

php?option=com_content&vi
ew=article&id=90:pictogram
as-para-mejorar-la-comunicac
ion&catid=46:crianza&Itemid
=60), 27 de enero de 2012.

Idem. Para un ejemplo del uso
de pictogramas para asociar
cuadrados de diferentes colo-
res y un triangulo, véase el vi-
deo “Terapia individual ‘busco
iguales’ figuras geométricas”
(http://www.youtube.com/
watch?v=EBOdfGiTNto&feat
ure=related), 27 de enero de
2012.
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demandado-) va posibilitando la creacion de intencién real en el nifio,
quien aprende que su acto de mover las manos —signar— (aun cuando
no haga todavia él solo todo el signo y requiera ayuda parcial por parte
del adulto) es una herramienta, una conducta instrumental, que puede

manejar intencionadamente para conseguir aquello que desea.*®

A medida que este proceso se repite y forma parte de la rutina del

nifo, van construyéndose

los cimientos que surgen necesariamente de esquemas de interaccion
social, de esquemas sociales de accion-reaccion [...] Esto significa que
ademas de —o incluso, en algunos casos—, en vez de ensefiar signos, hay
que ensefiar esquemas de percepcién de causalidad —fisica y social—,

estrategias de anticipacion y estrategias instrumentales.*’

Otra estrategia es el uso de pictogramas, es decir,

iconos, signos o imagenes esquematicas asociadas a actividades, situa-
ciones o entornos. Son dibujos sencillos que explican con los minimos
detalles una accién (lavarse los dientes, oir musica, recoger los juguetes,
dormir la siesta, pasear) y sirven como herramientas para la comunica-

cién con nifios.*’

Estos, al igual que los signos, buscan fomentar el uso instrumental del

lenguaje. Por ende, se utilizan para recrear las siguientes acciones:

a) Detallar secuencias de accion: “Hoy vamos de paseo. Después a comer.
Después, dormimos la siesta. Después, hacemos la compra.”

b) Ofrecer alternativas: “Podemos quedarnos en casa y leer un rato o
podemos salir e ir a la piscina”.

c) Explicar consecuencias de determinadas acciones: “Si nos vamos a

dormir la siesta, podemos ir después al parque”
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d) También consecuencias emocionales: “Si me pegas, me pongo
triste””!

A continuacién se incluyen un par de ejemplos de pictogramas Apo b.

Después del desayuno se muestra la fotografia-pictograma de lavado de
7 . [ ” . .

manos, mas el signo de “lavar las manos”. Una vez en el servicio, se va
sefalando con el alumno los pasos a seguir de la secuencia dandoles las
ayudas fisicas, verbales y gestuales necesarias y adecuadas para cada uno.
Se ha colocado en cada servicio una secuencia fotografica de esta actividad
mas la foto en cada objeto. Primero se explica la secuencia y se hace uno a

uno. Se marcara el final de la actividad con el signo “se acab6”.

Secuencia Lavar manos

Imagen 2. Material didactico de apoyo a la comunicacion basado en el Sistema Pictografico
de Comunicacion (http://www.educa.madrid.org/web/cpee.joanmiro.madrid/SPC/32.htm), 27
de enero de 2012.

X ok A
£ N
l*f%e ﬁ 2
LA ROPA oxE
N

Imagen 3. Blog de Lucia Sanchez: intervencion educativa. “Normas para el aula y para la
casa” (http://blogdeluciasc3.blogspot.com/2011/06/autismo.html), 27 de enero de 2012.
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52 Tamarit Cuadrado, op. cit.

53  Idem.

La siguiente etapa que se busca desarrollar en los niflos con discapaci-

dad intelectual es el aprendizaje e interpretacion de los gestos expresivos,

es decir, las expresiones faciales que denotan alegria, tristeza, etcétera:

Un ejemplo puede ayudar a ver esto: un nifio pequefiito esta con un ju-
guete; accidentalmente, da con el juguete en el brazo a su madre; ésta,
simula que se ha asustado poniendo una cara exagerada, con la boca y
los ojos muy abiertos y sus manos en las mejillas, riéndose a continua-
cién. Rapidamente el nifio repite la accién -dar con el juguete en el brazo
de su mama- intencionadamente para repetir el espectaculo, credndose

un esquema interactivo completo.*’

Cabe aclarar que este tipo de dindmicas de interaccion emocional pue-

den darse de manera espontanea en los distintos contextos en que los

familiares conviven con sus parientes con discapacidad (la casa, el parque,

el centro comercial), asi como en la escuela de educacién especial, me-

diante una representacion teatral en donde se recrean escenas cotidianas

y los tipos de comportamientos y emociones que deben expresarse en las

mismas. En consecuencia:

Conforme maés desarrollemos estos esquemas de exploracién social, mas
competente sera el nifio en cuanto a poseer expectativas de comporta-
miento de los demas, a entender las tendencias de comportamiento del
otro. La creacién y favorecimiento de esquemas de exploracién social es
por tanto otra pieza clave en la actuacion educativa en esta poblacion
(vid. Brioso, Gémez, Ledn, Sarria y Tamarit, 1990, para mas detalles sobre

este tipo de tratamiento).**

En conclusion, puede verse que una manera de fomentar la capacidad

comunicativa de los nifios con discapacidad intelectual sin capacidad ver-

bal-lingtiistica es por medio, en primer lugar, del uso de signos y pictogra-

mas que le generen una habilidad instrumental y la capacidad de anticipar
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la informacién que se les trasmite y, en segundo lugar, mediante el fomen-
to de las habilidades expresivas con gestos en contextos sociales reales o
simulados que les permitan comprender paulatinamente la manifestacion

de sus sentimientos y de los demas.

El acto de creacion de las personas con discapacidad intelectual

neurodivergente como un medio de acercarse a su realidad

El artista no s6lo plasma en su obra una realidad, sino que también refle-
ja parte de su personalidad. En el caso de las personas con discapacidad
intelectual de tipo neurodivergente, existen innumerables ejemplos de
esfuerzos institucionales que han fomentado sus habilidades artisticas en
la musica y en las artes plasticas. Al respecto se ha acuniado el término de
arte terapia, no soélo como un medio terapéutico sino como una forma
de expresion mediante los cuales sus creadores manifiestan su peculiar

vision del mundo:

El autista, que carece del sentido de lo general, o de disposicion para
apreciarlo, parece estructurar su visién del mundo exclusivamente a base
de detalles particulares. Viven asi no en un universo sino en lo que Wi-
[liam James llamaba un “multiverso” de detalles innumerables, precisos
y apasionadamente intensos. Se trata de una mentalidad situada en el
extremo opuesto de la generalizadora, la cientifica, pero que es a pe-
sar de ello “real”, igualmente real, de un modo completamente distinto.
Esta mentalidad la imagin6 Borges en su relato “Funes el memorioso”
(lo mismo que Luria en su Mnemotécnico): [Ireneo], no lo olvidemos, era
casi incapaz de ideas generales, platdnicas... En el vertiginoso mundo de
Funes, habia sélo detalles, casi inmediatos en su presencia... Nadie... ha
sentido el calor y la presion de una realidad tan infatigable como la que

dia y noche convergia sobre el infeliz Ireneo.**

El arte terapia ha tenido tal impacto que ya existen investigaciones del

respecto:

54 Jorge Palom. “El artista autista
(Oliver Sacks)”, extraido del
libro de Oliver Sacks. El hombre
que confundié a su mujer con un
sombrero (http://jorgepalom.
tripod.com/id136.html), 27
de enero de 2012.
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55 Maria Isabel Fernandez Aflino.
“Creatividad, arte terapia y
autismo. Un acercamiento
a la actividad plastica como
proceso creativo en nifios au-
tistas”. Arte, individuo y sociedad.
Madrid, Universidad Complu-
tense, nim. 15, 2003 (http://
www.ucm.es/BUCM/revistas/
bba/11315598/articulos/
ARIS0303110135A.PDF), 27
de enero de 2012.

En diferentes partes del mundo: Inglaterra, EE.UU. (Carolina del Norte),
Alemania y Japdn, se estan realizando actualmente una serie de inves-
tigaciones sobre Arte terapia orientada a Autistas, con muy buenos re-
sultados y un esperanzador futuro. Incluso en Inglaterra ya se ha escrito
una tesis doctoral referida a este tema: “Evans, K. R. (1997) Art therapy
and the development of communicative abilities in children with autism.

PhD Thesis. University of Hertfordshire, UK">°

Por ende, se considera que el analisis de las obras artisticas de las per-
sonas con discapacidad intelectual neurodivergentes es un medio para co-

nocer la propia visién de su realidad.

Propuestas metodoldgicas
Una vez que el investigador ha buscado entender cudl es la percepcién que
tienen del mundo las personas con discapacidad intelectual neurodivergen-
te, el gran reto es aprender a buscar los indicios que le permitan conocer su
realidad. Dado que no contara con palabras y frases escritas que lo ayuden
en su busqueda, tendrd que remitirse a los usos que hacen de los signos
y pictogramas como un medio instrumental para pedir lo que quieren y
a los gestos como una manera de expresar sus sentimientos de alegria o
incomodidad.
1. En cuanto a las funciones instrumentales que hacen las personas con
discapacidad intelectual, el cientifico social puede saber, por medio del
uso que los nifios hagan de los signos o los pictogramas, los siguientes
aspectos:
a) Las rutinas de estas personas, las cuales pueden expresarse por me-
dio de los tableros en donde pegan los pictogramas que indican sus
acciones cotidianas. De manera complementaria puede realizarse una
etnografia de su vida diaria para comprobar empiricamente las rutinas

que plasman.
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b) Qué les gusta hacer, “comer helados”, y qué no les gusta, “recoger
sus cosas”.
¢) La actividad que le gustaria realizar en este momento, “ver videos
musicales”.

2. Respecto de las funciones expresivas de sus emociones puede analizarse

como se explica a continuacion:
a) El significado de sus berrinches. Como es sabido los bebés al no
tener todavia un lenguaje verbal-lingtistico usan este recurso para sa-
tisfacer sus necesidades por medio de sus padres; cuando empiezan a
hablar, el berrinche se convierte en un acto de rebeldia o capricho. Sin
embargo, para los nifios con discapacidad, los berrinches siguen sien-
do manifestacién de su incomodidad, ya sea que quieren algo y no se
les da (por ejemplo, las papas fritas) o porque sienten algtin dolor (por
ejemplo, de estomago o cabeza) y al no saber expresarlo con palabras,
lo hacen de esa manera.
b) La forma como expresan otro tipo de emociones en contextos y
situaciones que no son socialmente correctas, como reirse o gritar en
una biblioteca o iglesia. Este punto es interesante, ya que como afir-
ma la sociologia de las emociones, las conductas humanas tienen un
alto grado de maleabilidad debido a las influencias socioculturales del
medio en que las personas se desarrollan. No obstante, en las personas
con discapacidad intelectual, el fenotipo conductual genera rigidez en
el sentido de que hay ciertas conductas determinadas genéticamente,
que aunque pueden ser modificadas por el medio ambiente (y la edu-
cacion especial apuesta por esto), varian un poco. Un ejemplo de ello
son los movimientos repetitivos de las manos (conocido como aleteo)
propios de los autistas, que aunque pueden modificarse no se eliminan
del todo. Esto provoca que los padres o cuidadores, ante la presion social,

se sientan incomodos o avergonzados frente a los demas.

Por medio de lo expresado en sus dibujos o pinturas, puede analizarse

qué tipo de situaciones le interesan, le obsesionan y, sobre todo, cuales
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56 Leticia Robles Silva. “Inves-
tigando a la vejez: desafios y
alternativas durante el trabajo
de campo”. Renglones. Guadala-
jara, ITESO, nim. 61, septiem-

detalles de un objeto en especifico expresan en las mismas. Asi, podria
saberse en qué medida las personas con autismo pueden llegar a un nivel
de perfeccionamiento respecto de la elaboracion de detalles de una ima-
gen; como por ejemplo, una hoja de una planta y el insecto que esta ahi

parado.

Acercamiento a la realidad de las personas con discapacidad
intelectual neurodivergente con habilidades verbales-lingiiisticas

Podria pensarse que cuando el investigador entrevista a una persona con
sindrome de Down o Asperger, ya tiene resuelto el problema metodo-
logico de como acercarse a su realidad. A pesar de ello, aunque algunas
de estas personas con discapacidad intelectual neurodivergente poseen la
capacidad de hablar y escribir, la forma como expresan sus ideas tiene cier-
tos inconvenientes; por ello deben considerarse algunos elementos para

tomarlos como informantes.

Obstaculos metodolGgicos para entrevistar a personas con discapacidad

intelectual neurodivergente

En cuanto a los obstaculos metodologicos que un investigador puede en-
contrar cuando pretende acercarse al mundo de la discapacidad intelectual,

desde el punto de vista de los sujetos, Robles Silva afirma que:

el tradicional interés en obtener entrevistas ricas en datos o narraciones
complejas y fluidas deberia sustituirse por un interés mas centrado en
escuchar su voz. La importancia de esta transicion metodolégica en el
estudio de la discapacidad y dependencia estriba en que hasta hoy, la
lucha por la inclusién de investigadores con discapacidades es la mas
visible de las luchas, pero atin no lo es la inclusién de los informantes de-
pendientes y con discapacidades en dichos estudios. La preocupacion por
incluir como sujetos de investigacion a informantes con discapacidades
mas severas no es exclusiva de los estudios cualitativos sino también de

los cuantitativos.®®
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Con lo anterior queda claro que en el caso de los informantes con dis- bre de 2009-marzo de 2010,
capacidad intelectual neurodivergente debe buscarse una forma alternativa P 137
de realizar entrevistas, pero ;cémo? En este apartado se hard una reflexion
al respecto para elaborar una propuesta.

Las reflexiones que realizan Aznar, Gonzalez Castafién, Aloe, Moreno
y L. Schalock acerca de las limitaciones que presentan las personas con
discapacidad intelectual para expresar su punto de vista son sumamente
relevantes: “Si damos por sentado que quien habla lo hace con voz propia,
quedamos entrampados en una pseudoindividualizacién. Muchas perso-
nas con discapacidad intelectual estan de acuerdo con todo lo que se les
propone y rara vez dicen ‘no’. Este fenémeno se llama aquiescencia”.”’

Esta aquiescencia también se manifiesta cuando el investigador entre-

57 Aznar, Gonzilez Castafion et

vista a una persona con discapacidad frente a sus padres o cuidador (moni- al., op. cit. p. 39.
tor, trabajadora social, etc.): “Cuando se le dirige una pregunta, la persona
con discapacidad intelectual tiende a quedarse en silencio, a mirar hacia
sus padres y esperar que ellos respondan en su lugar”.”® Esto se debe a que
“estdn acostumbrados a esperar que otros les den permiso para hacer las 58 bid, p. 123.
cosas”.”” Otros elementos que obstaculizan la comunicacién y que son in-
dependientes de la capacidad comunicativa de estas personas, se presentan

59 Ibid., p. 86.
cuando

la persona con discapacidad intelectual muestra dificultades para expre-
sar sus ideas y las personas convencionales de su entorno se apresuren
y hablen por ella, independientemente de su edad [...] harian mejor en
tolerar la incomodidad que les genera ser testigos del enfrentamiento de
la persona con discapacidad intelectual con sus dificultades de expre-
sion. Si ella no vivencia sus dificultades no tendra motivos verdaderos,

subjetivos, para superarla.®’

60 1bid., p. 124.

DEBATE TEORICO-METODOLOGICO 27

, . . Intersticios Sociales
OBSTACULOS EPISTEMOLOGICOS Y METODOLOGICOS PARA ACERCARSE A LA REALIDAD . .
El Colegio de Jalisco

DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL: ALGUNAS PROPUESTAS
i marzo-agosto, 2012
Roberto Govela Espinoza nam. 3



61

62

63

64

Robles Silva, op. cit., p. 136.

Aznar, Gonzalez Castanion, et
al., op. cit., p. 125.

Roberto Govela Espinoza. “La
funcién de los apoyos en la
incorporacién sociolaboral de
los jovenes con discapacidad:
Estudio de caso de las trayec-
torias de cuatro jévenes con
discapacidad, trabajadores de
empresas ubicadas en la Zona
Metropolitana de Guadalaja-
ra”. Zapopan: El Colegio de
Jalisco, 2011 (tesis de docto-
rado).

A este respecto, existe la
siguiente tipologia en cuanto
a los sordos: hablante, senante
y bilingiie, los cuales no son
puros, ya que puede haber
combinaciones entre éstos.
Nuestro informante es un

sordo senante, definido como:

“toda aquella persona cuya
forma prioritaria de comuni-
cacion e identidad social se
define en torno de la cultura
de una comunidad de sordos
y su lengua de sefas”. Boris
Fridman Mintz. “De sordos
hablantes, semilingties y
senantes”. Panordmica de Estudios
Lingiiisticos. Valencia, Lynx,
numero 8, 2009.
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Propuestas metodoldgicas para la aplicacion de entrevistas

a personas con discapacidad intelectual: el caso de Luis

que trabaja en Seguros Asa

En este sentido Lloyd, en su metasintesis, sugiere que “hacer preguntas
directas, cortas y claras ayuda a la comunicacién, pero sobre todo cen-
trar la entrevista en darle ‘voz’ a ese individuo mas que intentar obtener
una narracion, es decir, dar la oportunidad de expresar respuestas cortas
pero desde su perspectiva”.®'

Aznar y Gonzdlez Castaién proponen evitar preguntas que tengan

como respuesta un “si” o un “no”, ya que

si es una respuesta segura, porque favorece la conformidad y elude el
conflicto potencial del “no” que forzaria a aportar soluciones y soste-
nerlo. Puede formularse la misma pregunta sin hacer alusion a una res-
puesta con alternativas binarias [..] podemos decir “cuéntame lo que
ves” 0 “compara estas dos figuras” Si le damos espacio, seguramente dara

respuestas correctas.®’

Para entender la resolucién del dilema metodolédgico vale la pena con-
textualizar un poco con las experiencias metodologicas y empiricas que
llevaron a identificar un sendero. Esta propuesta surgié de mi tesis docto-
ral titulada “La funcién de los apoyos en la incorporacién sociolaboral de
los jovenes con discapacidad: Estudio de caso de las trayectorias de cuatro
jovenes con discapacidad, trabajadores de empresas ubicadas en la Zona
Metropolitana de Guadalajara”.®’ En esta investigacion se analizaron los ca-
sos de cuatro jovenes trabajadores: a) Karla, con discapacidad motora, que
trabajo en MegaCall; b) Lilia Patricia, que fue empleada en la Delegacion
Estatal del Trabajo, con discapacidad visual; ¢) Luis, sordo sefiante que tra-
baja en Jabil;** y d) Carlos, con sindrome de Down, que trabaja en Seguros
aA. El objetivo general fue la construccion de las trayectorias educativo-

laborales de estos jévenes y demostrar como iban obteniendo una serie
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de apoyos, pero también de obstaculos, que permitian explicar su actual
inclusién sociolaboral.

Para los propositos de este ensayo se hara referencia al caso de Carlos,
uno de los tres empleados con discapacidad intelectual que trabajan en
Seguros ABA, seleccionado como informante porque contaba con un mayor
desarrollo de sus habilidades verbales-lingiiisticas que sus otros dos com-
paneros de trabajo.

Durante la btisqueda empirica de un informante con discapacidad in-
telectual que trabajara en una empresa en la Zona Metropolitana de Guada-
lajara (zmc), se encontrd que, de acuerdo con los datos brindados por Do-
lores Hernandez Maldonado, consejera laboral del pir Jalisco, en la ciudad
no habia mas de diez empresas que en coordinacion con el piF emplearan
a personas con estas caracteristicas. Se escogio la empresa de Seguros Asa
y una vez hecho el contacto con el drea de Recursos Humanos se infor-
mo que inicié en Monterrey un programa llamado aea Trasciende, donde
trabajan cuatro jévenes con discapacidad intelectual (dos hombres y dos
mujeres). Debido al éxito obtenido se extendid a otras ciudades como
Guadalajara, en donde existe un equipo de tres trabajadores (dos mujeres
y un hombre), y estd planeandose abrir otro en la ciudad de México.®

Este reto metodoldgico se afrontd con seguir la estrategia que a conti-
nuacion se describe:

1. Se consultaron los documentos escritos que contenian algunos ele-
mentos de la trayectoria biografica (acta de nacimiento), educativa (certi-
ficados de estudio) y laboral (cursos de capacitacion) de los tres informan-
tes. De manera complementaria se solicité el expediente que tenia Seguros
ABA de estos tres jovenes, donde habia informacién acerca de su familia,
salud, asi como sus diagnosticos clinicos.

2. Con base en esa informacién se elabor6 una guia de preguntas con
el objetivo de reconstruir las trayectorias educativas y laborales de estos
jovenes con discapacidad, poniendo énfasis en determinados temas. Por
ser un grupo de tres se aplico una entrevista semidirigida de grupo focal.*®

Esta entrevista se considera asi debido a que el investigador pregunto lo

65

66

Carlos Pérez. “aBa Trasciende
ia Guadalajara!”. ABA News,
ano 1, nam. 4, enero-marzo
de 2009.

Pueden encontrarse muchas
definiciones de grupos foca-
les. En este caso se prefiere la
de Korman por su sencillez, ya
que define a un grupo focal
como: “una reunion de un
grupo de individuos seleccio-
nados por los investigadores
para discutir y elaborar, desde
la experiencia personal, una
tematica o hecho social que
es objeto de investigaciéon”.
“Ricoveri Margeting. Los gru-
pos focales” (http://ricoveri.
ve.tripod.com/ricoverimar-
keting2/id48.html), 27 de
enero de 2012.
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mismo a todos (por ejemplo, su educacién primaria) pero sin seguir un
orden estricto, cuidando que cada tema fuera cubierto por los tres. El in-
vestigador marcaba la pauta para dar libertad y tiempo de respuesta a cada
uno de los informantes de tal forma que hablaran lo mas posible, incluso
acerca de temas en apariencia no relacionados con la entrevista, pero que
permitian que se relajaran y hablaran mas (por ejemplo, de futbol o una
comida que hicieron para celebrar un cumpleanos y les hizo dafio). En ese
sentido, para la entrevista se utilizaron ciertos referentes visuales como
fotografias de Carlos cuando gan6 una medalla de plata en una Olimpiada
de Invierno, o de Monserrat en el jardin de su casa cuando era nifia. Tam-
bién se les preguntd la manera en que realizaban su trabajo, consistente
en armar las carpetas para clientes donde se insertan folletos acerca de la
diversidad de productos ofertados por esta empresa aseguradora.

3. Una vez terminada la entrevista se revis6 cual de los tres jovenes con
discapacidad logré aportar mas elementos discursivos. En este caso fue
Carlos, el adulto joven de 35 afios con sindrome de Down; por lo que se
procedid a entrevistar a sus padres y la psicologa que los coordinaba en su
area de trabajo, para tener una visiéon mas detallada de sus trayectorias.

4. Con los elementos reunidos (la informacién contenida en sus docu-
mentos personales, los expedientes que tenia la empresa, la entrevista con
sus padres, la psicologa y el propio testimonio de Carlos) se construyeron
las trayectorias del joven con sindrome de Down. A la hora de recrearlas se
diferencié de manera clara entre el testimonio de Carlos (ya que se buscaba
“darle voz”), el de sus padres, la psicologa y la informaciéon documental.

Con esto se busco reconstruir la trayectoria de Carlos desde distintas
fuentes, es decir, una triangulacién. Se considera que este criterio meto-
dolégico es un medio muy recomendable para dar voz a las personas con

discapacidad intelectual. Denzin afirma lo siguiente:

Los conceptos y los métodos abren nuevos campos de observacion, pero
simultaneamente cierran otros. Esto tiene dos importantes consecuen-

cias: si cada método lleva a diferentes rasgos de la realidad empirica,
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entonces ningln método por si mismo podra capturar todos los rasgos
relevantes de esa realidad; en consecuencia, los sociologos deben apren-
der a emplear multiples métodos para analizar los mismos eventos empi-

ricos. A esto se le llama triangulacion.®’

Algunos limites de la metodologia propuesta

Como toda propuesta metodoldgica, ésta tiene sus alcances. Mientras que
los nifos, adolescentes y adultos con discapacidad que tienen determina-
das habilidades verbales-lingtiisticas pueden ser entrevistados siempre y
cuando se consideren las sugerencias dadas por Robles Silva,*® Andréa Az-
nar® y el autor de este texto; pero para las personas que no pueden hablar
o plasmar sus ideas por escrito, la situacion se vuelve mas compleja.

Al respecto, en este ensayo se han propuesto algunas sugerencias me-
todologicas, las cuales tienen una serie de limitantes. La primera que se ha
calificado aqui como un obstaculo epistemoldgico es que el investigador
que busque analizar la realidad de las personas con discapacidad intelec-
tual sin habilidades verbales-lingiiisticas tiene que escapar de la nocion de
una forma homogénea de inteligencia denominada neurotipica —signo de
“normalidad”— para adentrarse en la posibilidad de formas diferenciadas
de inteligencia, tal como plantea el concepto de neurodivergentes.

Una segunda limitante es que el investigador debe familiarizarse con
las formas alternativas de comunicaciéon propuestas por la educacion es-
pecial. Este punto es importante, ya que la misma concepcién neurotipica
de la realidad establece también una unidimensionalidad en las formas de
comunicacion, descartando otras como es el 1sm, el Braille y, por supuesto,
el uso de pictogramas.

Una tercera limitante —y que afronta cualquier investigador cuando
entra a una realidad distinta a la de su contexto natural de interaccién— es
el mundo de las familias con integrantes con discapacidad intelectual. Este
es un reto muy importante debido a que existe un estigma muy grande

hacia este tipo de personas, calificadas aun por la sociedad como idiotas,

67

68

69

Norman K. Denzin “Un

punto de vista interpretativo”.
Catalina A. Denman y Jesus A.
Haro (comps.). Por los rincones.
Antologia de métodos cualitativos en
la investigacion social. Hermosillo:
El Colegio de Sonora, 2000, p.
166.

Robles Silva, op. cit.

Aznar, Gonzalez Castafién et

al., op. cit.
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mongolitos, retrasados mentales, etc., y que las familias tienden a ocultar;
por ello, el acceso por parte del investigador a estos espacios cerrados es
muy dificil. Una alternativa podria ser el contacto mediante instituciones
que los apoyan o escuelas.

Una cuarta y ultima limitante es que el investigador debe ser muy pa-
ciente y perseverante, ya que al no contar con el recurso de la entrevista,
muchas de sus deducciones se generaran por medio de la observacion par-
ticipante de la cotidianidad de estos nifos, adolescentes y adultos con dis-
capacidad, y cémo utilizan los recursos comunicativos propios para ellos.
Esta labor puede ser frustrante, puesto que lo esencial es que se dé en es-
pacios naturales (la casa o el parque), en donde se apliquen estas técnicas
de comunicacién de manera espontdnea y no en situaciones controladas,

como sucede en la escuela.

Algunas propuestas de estudio

Como ya se refirio, afrontar el reto de acercarse a la realidad de las personas
con discapacidad intelectual implica superar el obstaculo epistemoldgico
de ver su realidad desde una postura de neurotipicos. Al contrario, si se
esta abierto a la posibilidad de que exista un pensamiento neurodivergen-
te, las opciones de abordajes desde las ciencias sociales se abren. Algunas

tematicas que podrian tocarse son las siguientes:

m  Conocer la visiéon que tienen del mundo las personas con discapa-
cidad intelectual neurodivergente que no tienen habilidades verba-
les-lingtisticas es quiza la tematica de estudio mas dificil pero la
que debe ser prioritaria, ya que practicamente son invisibles como
personas al ser consideradas incapaces de expresar su percepcion
del mundo. En uno de los apartados de este ensayo se refirié que
los niflos que no tienen la capacidad de hablar se les fomentaba
una capacidad comunicativa en dos fases: en la primera se genera-

ba una habilidad instrumental del lenguaje por medio del uso de
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signos con las manos asi como la utilizaciéon de pictogramas; en la
segunda se les ayudaba a aprender el significado de sus emociones
y las de las personas que lo rodean, al generarles una capacidad ex-
presiva de comunicacién en contextos sociales reales o simulados.
Si el investigador sabe utilizar creativamente estas herramientas,
junto con las técnicas de observacion, no solo puede conocer las
rutinas que tienen las personas con discapacidad intelectual, sino
también la forma como expresan sus sentimientos, en qué contex-
tos y qué elementos de su cotidianidad le llaman mas la atencién
y por qué.

Asimismo se plante¢ la alternativa de conocer su realidad mediante
el arte, especialmente la pintura, en donde las personas con autis-
mo, Asperger y sindrome de Down, tienen una capacidad asom-
brosa. Esto bajo la premisa de que el artista no sélo plasma en su
obra como ve al mundo, sino también parte de su personalidad. Asi
podrian situarse metas interesantes de investigacion.

En cuanto a las personas con discapacidad intelectual con habili-
dades verbales-lingtiisticas, se propone buscar diversas propuestas
metodologicas que den a conocer el testimonio de las personas con
discapacidad intelectual, pero desde su propia voz y no como se ha
hecho hasta el momento, desde el punto de vista de las personas e
instituciones que los rodean y atienden.

Por el analisis del propio discurso de las personas con discapacidad
intelectual con habilidades verbales-lingtiisticas y de las personas
que los rodean (cuidadores, familiares, terapeutas, trabajadoras so-
ciales), identificar cudles son las distintas visiones, percepciones o
imaginarios que tienen sobre su realidad ambos sujetos y su rela-
cién con las distintas instancias que los apoyan (educativas, recrea-

tivas y laborales).
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