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INTRODUCCION

INTRODUCCION

En México, las personas con alguna discapacidad, como el autismo, han sufrido de
manera histdrica un alto nivel de marginacién social, entendida esta ultima como
una falta de recursos materiales, poco acceso a oportunidades educativas,

laborales y de salud, ademas de ser discriminados.

Esto no sélo afecta a las personas con discapacidad, sino que, ademas, los
familiares y las personas que estan relacionados con ellas (maestros, companeros
de trabajo, amigos, etc.), se ven perturbados también por los mismos problemas, lo
gue repercute en la forma en la que conciben a la discapacidad, lo que obstaculiza

en muchas ocasiones una adecuada rehabilitacion de la discapacidad.

En anos recientes se ha incrementado el interés académico este grupo social en
particular, el cual presenta diversas limitantes con respecto a una “normalidad”
establecida por la sociedad. La discapacidad ha sido analizada por muchas
disciplinas (medicina, psicologia, trabajo social, entre otras), las cuales han tratado
de encontrar alguna solucién o adaptacion a las limitantes que estas personas

presentan.

Dentro de estas investigaciones, las cuales seran analizadas mas adelante, se ha
encontrado que la inmersidon de personas con discapacidad en la educacién basica
para, posteriormente, ser capacitadas en escuelas técnicas o de educacion
superior, es uno de los principales apoyos que pueden tener estos individuos para
gue, si no necesariamente se curen de la limitacion que sufren, si puedan
incorporarse efectivamente a otros ambitos sociales, tales como actividades
culturales, laborales y de salud, entre otras; mejorando también la forma en la que

se relacionan con otras personas.
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Sin embargo, junto a este interés académico relativamente reciente por
comprender a la discapacidad, las personas que sufren alguna limitacién (fisica,
mental, o ambas), tienen un deficiente o nulo acceso al sistema educativo, lo que,
como se tratara de explicar en esta investigacion tanto tedrica como empirica,

repercute directamente en su inclusion social.

Esto es particularmente cierto para las personas conocidas como autistas, las
cuales sufren de un trastorno del desarrollo mental fuerte, manifestado en una
carencia o restriccion de las habilidades de comunicacién, una falta de relaciones
sociales, asi como un desinterés aparente por todo aquello que involucre el tratar

con otras personas.

En muchas ocasiones, estas personas, por las caracteristicas visibles de su
trastorno, son vistas como excéntricas, maleducadas e incluso pedantes, debido en
parte a la falta de generalizacion del conocimiento sobre este padecimiento, y en
parte por una falta de apoyos para que estas personas puedan funcionalizarse para

gue tengan una mayor integracion social.

En los estudios socioldgicos hace falta un mayor estudio de esta discapacidad, ya
gue existen pocas investigaciones que intenten describir la problematica vy
entender el padecimiento. A nivel nacional no existen estudios (al menos no han

sido publicados) sobre la materia por parte de nuestra disciplina.

A nivel internacional existen algunos estudios, los cuales estan presentados como
. .z 1 ’ . 2 . .
informacidén general en blogs™ o en articulos en internet”, los cuales se limitan a dar

una descripcion médica y psicoldgica del tema, ademas de proporcionar algunos

! Laurence A., The Sociology of Autism. Fuente: http://www.wellsphere.com/autism-autism-spectrum-
article/the-sociology-of-autism/260507.

> Medical Dictionary, Sociology of Autism. Fuente:
http://medicaldictionary.thefreedictionary.com/Sociology+of+autism.
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enlaces de internet para obtener mayor informacidén acerca de asociaciones que

prestan algun servicio para los autistas.

A pesar de existir estos estudios, los cuales se ostentan como investigaciones
socioldgicas, los articulos citados (que fueron los Unicos que encontré sobre el
tema), carecen de una perspectiva tedrica que los relacione con nuestra disciplina.
La carencia de analisis sociales sobre un grupo social desfavorecido y poco

conocido incide directamente en la exclusién del mismo.

Por estas razones es que en el presente trabajo de investigacion me propongo, en
primera instancia, tratar de incluir las definiciones y estudios realizados por otras
disciplinas, en particular la psicologia y la psiquiatria, con el objetivo de

comprender las caracteristicas principales de este trastorno.

En segundo lugar y, a partir de la teoria de la comunicacion elaborada por
Luhmann, trataré de entender cudl es el punto de partida de la comunicacién
“normal”, con la finalidad de conocer las posibilidades de integracidon de personas
con una disfuncidon comunicativa; vinculando de esta forma este objeto de estudio

a nuestra disciplina.

Por dltimo, articularé los puntos anteriores con la posibilidad de integracion
educativa a partir de la funcionalizacién de habilidades sociales (tema tratado en el

capitulo tres), en especial de la comunicacion.

Este estudio lo puedo definir como exploratorio con una muestra no probabilistica.

Esto debido a las siguientes razones:

1. La inexistencia de estudios previos en la sociologia. Como mencioné
anteriormente, existen pocas investigaciones del tema, siendo articulos

extranjeros, sin una perspectiva tedrica sociolégica. En la Ciudad de México,



INTRODUCCION

donde realicé la investigacion empirica, los estudios sobre el tema son
inexistentes.

2. Al tratarse de un objeto de conocimiento que abarca problematicas de salud
publica, muchos de los datos solicitados en las dependencias de gobierno
gue dan algun servicio a las personas con discapacidad no estuvieron
accesibles a consulta debido a la proteccion que brinda la Ley de Proteccion
de Datos Personales para el Distrito Federal, en particular el articulo 10°,
gue indica “Ninguna persona esta obligada a proporcionar datos personales
considerados como sensibles, tal y como son: el origen étnico o racial,
caracteristicas morales o emocionales, ideologia y opiniones politicas,
creencias, convicciones religiosas, filoséficas y preferencia sexual.>.

3. Por lo anterior, y con instrucciones de la Secretaria de Educacion Publica
(uno de los lugares donde se realizé el estudio empirico), al realizar la
investigacion de fuentes directas no me fue permitido aplicar los
instrumentos de analisis directamente a los nifios con autismo o a sus
padres, conduciendo las entrevistas a los maestros que trabajan

directamente con autistas.

Otra problematica a la que me enfrenté al realizar la investigacion empirica fue la
falta de voluntad de algunos profesionales e instituciones para brindar la
informacidén. Esto debido a que, como me indicaron en algunas instituciones, al no
ser médico, no podria tener acceso a las instalaciones. En la Asociacién Nacional de
Autismo me negaron el realizar mi estudio (la aplicacion de una encuesta a los
médicos que ahi laboran), después de varios meses de “discutir” mi peticién en la

junta directiva.

? Fuente: http://www.poderjudicialdf.gob.mx/work/models/PJDF/PDFs/Legislacion/ley_datos.pdf.
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Por estas razones el andlisis y comprobacién de hipétesis® que se enlistan mds
adelante, se elaboran como una tendencia y no como una comprobacion
fehaciente, la cual en estudios posteriores podrda ser analizada con mayor

profundidad.

El principal objetivo de esta investigacidn es el conocer las formas de comunicacion
de las personas con autismo, con el propdsito de entender en qué medida es

posible una integracion de estos individuos al sistema educativo.

Esto derivado de las hipdtesis que planteé al inicio de la investigacion, las cuales

son:

1. Cuanta mayor marginacidon educativa tengan las personas con autismo,
mayor sera la marginaciéon econdmica que sufran en el transcurso de sus
vidas, lo cual los excluye de una plena integracion social.

2. Un alto porcentaje de las personas con autismo pueden integrarse al
sistema educativo regular, en la medida en que se genere y divulgue
informacidén sobre este padecimiento, las condiciones familiares, asi como el
manejo del alumno en el aula, entendido este ultimo como un dmbito de
socializacion de la personalidad formada en la familia.

3. En la medida en que el Estado Mexicano disefie y apligue un plan
homogéneo de inclusién escolar, los nifios con autismo no se incorporaran

de forma adecuada al sistema escolar y a la sociedad.

Para la obtencion de la informaciéon que permitiera analizar y comprobar las
hipdtesis, se revisaron fuentes directas, indirectas y bibliograficas. Dentro de las

fuentes directas, se encuentran las siguientes:

4 . .
Esto se presenta en las conclusiones del trabajo.

10
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a) Profesionales dedicados directamente en la educacidn de nifos con
autismo.

b) Funcionarios publicos que trabajan en dependencias de gobierno que
atienden a nifos con autismo.

c) Observaciones directas en los planteles educativos.

En las fuentes indirectas:

a) Censos.
b) Legislacion.
c) Estadisticas en internet de asociaciones (como TELETON) que atienden a

personas con autismo.

En las fuentes bibliograficas:

a) Textos psicolégicos y psiquiatricos que analizan las caracteristicas del
autismo.

b) Compendios pedagdgicos que tratan acerca de las formas de educacién
adecuadas para la integracién de nifos con autismo en escuelas de
educacién regular.

c) Libros de de teoria sociolégica que tratan sobre teoria de sistemas
(Luhmann principalmente, Parsons en menor medida); educacion (Luhmann
y Durkheim, entre otros); y algunos libros tedricos de otros autores, no
necesariamente de teoria de sistemas, para justificar y fortalecer la

seleccion del marco conceptual.

11
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Para presentar los resultados de la investigacion, tanto tedrica como empirica, esta

tesis se divide en cuatro capitulos, cada uno con sus respectivos apartados.

El capitulo uno se titula “Comunicacién como derecho fundamental”, el cual tiene
por finalidad principal el fundamentar tedricamente el autismo como un objeto de

estudio socioldgico; y se divide en tres apartados:

El primer apartado se llama E/ autismo como discapacidad psicoldgica, en donde
expongo las caracteristicas, sintomas y signos del autismo desde dos corrientes: las
teorias conductuales y el psicoanalisis. El segundo apartado se titula E/ autismo
como discapacidad social, en el que presento algunos datos y consideraciones
obtenidos en la presente investigacion, sobre la situacidon socioecondmica, familiar
y cultural de los autistas. En el tercer apartado, Teorias sobre la comunicacion y la

cognicion, analizo algunos conceptos sobre comunicacidn y cognicion.

En el capitulo dos, “Consideraciones tedricas para la integracion educativa”,
presento algunas teorias socioldgicas y pedagodgicas relevantes para la inclusiéon de
las personas con autismo en escuelas regulares. Esta seccidn consiste de cuatro

apartados:

El primero de ellos, Definicion de educacion, presenta una definicién preliminar de
la educacion, la cual sirve como pauta para el desarrollo de los siguientes
apartados. A continuacion, incluyo el apartado La educacion como sistema social y
la persona como sistema psiquico, en donde analizo algunas caracteristicas de la
educacion como sistema social y su relaciéon con la persona. En Socializacion y
aprendizaje estudio dos factores centrales de la educacidon. En el apartado

Normalidad, igualdad, seleccion analizo algunas problematicas a las que los autistas

12
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se enfrentan en las escuelas, mientras que, en Autismo e integracion escolar,

presento las consideraciones necesarias, a nivel tedrico, para la integracion.

En el capitulo tres, intitulado “Inclusion educativa en la secretaria de educacion
publica del distrito federal”, presento los resultados de una investigacion empirica,
centrandome en el aspecto educativo en la seccién denominada La educacion para
personas con autismo en la Ciudad de México. En ella incluyo el analisis de unas
encuestas, entrevistas dirigidas, cuestionarios e historias de vida; todos ellos

aplicados en instituciones como la SEP, el DIF, la CONADIS y el INEGI.

El cuarto capitulo, al que nombré “Politicas sociales encaminadas al desarrollo de
las personas con discapacidad”, trata sobre los programas existentes que estan
relacionados con la educaciéon a personas con autismo. Esta parte se divide en tres

apartados:

En el primer apartado, Antecedentes historicos de la politica social en México para
el apoyo educativo de las personas con autismo, hago un bosquejo del marco
histdrico de las politicas sociales en México, como preambulo al programa social

vigente que analizo.

En el segundo apartado, Presentacion del PRONADDIS, incluyo las bases discursivas
gue rigen al programa. Posteriormente, en este capitulo, inclui la seccién Marco
legal del PRONADDIS, en donde menciono algunas de las legislaciones vigentes que

sirven de marco juridico del programa.

En el apartado posterior, titulado Legitimidad del PRONADDIS, hago mencion de los
actores directa e indirectamente involucrados en el programa, para

posteriormente presentar los objetivos generales que intenta atender el programa,

13
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asi como los objetivos particulares al dmbito educativo. Estos dos ultimos puntos
son tratados en los apartados Programdtica del PRONADDIS, y Metodologia del
PRONADDIS, respectivamente.

Finalizo el capitulo con un apartado titulado Logros y limitaciones del PRONADDIS,
en donde comparo los objetivos del programa con los resultados arrojados en la

investigacion tedrico-empirica.

Después de estos capitulos, incluyo las conclusiones del estudio, en donde
contrasto las hipdétesis con la investigacidon; asi como a dar algunas sugerencias
para mejorar la integraciéon de alumnos con autismo en escuelas regulares. Al

finalizar las conclusiones, incluyo cuatro anexos:

1) Una lista con las abreviaturas empleadas en el texto.
2) Un glosario de los conceptos mas utilizados en el trabajo.
3) Una encuesta realizada al DIF

4) Una encuesta aplicada en la SEP

14



CAPITULO UNO COMUNICACION COMO DERECHO FUNDAMENTAL

CAPITULO UNO COMUNICACION COMO DERECHO FUNDAMENTAL
Autismo como discapacidad psicolégica

El autismo es un trastorno general del desarrollo, el cual puede tener dos origenes,
dependiendo de la corriente tedrica de la cual se parta. La primera, de corte
conductista, sefiala que el autismo tiene un punto de partida bioldgico
(aparentemente un dafno organico en el cerebelo, hipotalamo y l6bulos frontales
del cerebro), que puede ser hereditario o congénito, el cual se presenta desde el
nacimiento aunque su diagndstico se pueda realizar hasta los dos afios de edad, y

con una estimacion de incidencia® de cuatro a diez personas por cada diez mil.

El autismo es un sindrome caracterizado por alteraciones en una triada de

componentes: socializacién, comunicacién e imaginacién. ®

Por otro lado, tenemos a la escuela psicoanalitica que senala que el autismo no
tiene un origen bioldgico, sino que corresponde a una psicosis que se genera a los
dias o meses de nacimiento. Por esto, una psicoanalista, de nombre Francoise
Dolto, dice que el autismo “Es un proceso reactivo de adaptacién a una dura
prueba tocante a la identidad del niflo. Un estado traumatizante que hace perder al
bebé la relacion afectiva y simbdlica con la madre impide su establecimiento

sensorial.”’

Este trauma hace que no puedan ligarse, de forma adecuada, los tres registros que
constituyen la realidad del ser humano. Estos tres registros, explicados y formados
en un nudo borromeo por Lacan, es “la imbricacion de tres niveles: lo simbdlico, lo

imaginario y lo real”®.

> Esta estimacion, si bien es un indicador, ha variado conforme se llevan a cabo nuevos estudios.
® Fuente: Francesca Happé, Introduccion al autismo, pp. 47-59.

7 Francgoise Dolto, La causa de los nifios, pp. 331-332

8 Slavoj Zizek, Cémo leer Lacan, p. 18

15
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En el autismo lo imaginario se desprende de los otros dos registros, dejando al
registro real y al simbdlico (como el lenguaje) una carga muy literal y poco creativa

€n Su uso.

Si bien estas explicaciones, la conductual y la psicoanalitica, describen la etiologia
del autismo de manera distinta, hay un punto de encuentro: el autismo es un
trastorno en donde se encuentran afectadas la imaginacion de quien lo padece,

incidiendo directamente en la socializaciéon y en la comunicacion del mismo.

Esta triada de alteraciones tiene por origen un problema cognitivo. Cognicion,
entendida como una operacién pragmatica del conocimiento, el cual se define
como “... la capacidad de enlazar nuevas operaciones con las recordadas.”’ El
déficit primario del autismo radica precisamente en la dificultad o carencia de “...

;.. .. . 1
poner en practica el conocimiento ya existente.” 0

Una de las mayores dificultades que se presentan a nivel cognitivo es la carencia de
dos aspectos: en primer lugar, de una ausencia de meta cognicion, es decir, de falta
de capacidad para reflexionar sobre el pensamiento en si: un autista no puede
reflexionar sobre sus acciones, pensamientos ni rutinas, lo que se ve reflejado en

una carencia de creatividad e imaginacion.

En segundo lugar, y derivandose de esta falta de reflexividad, las personas con
autismo tienen dificultades especificamente para lo que se designa como
mentalismo: la capacidad para interpretar el pensamiento de otras personas y de
crear cuadros comparativos, lo que aqueja fuertemente en el aspecto de las

relaciones sociales y de la comunicacion.

? Niklas Luhmann, La sociedad de la sociedad, p. 90.
% Francesca Happé, Introduccion al autismo, p. 93.

16
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En otras palabras en el autismo existe una discapacidad para utilizar el
conocimiento comparativo: la teoria (en el nivel de sentido comun), se queda
plasmada en las mentes de los autistas; sin embargo, no la ocupan para poder

llevar a cabo sus actividades diarias.

Esto se refleja en, mas que una falta de aprendizaje o memoria de las personas
aquejadas por este padecimiento, la discapacidad de poder afrontar problemas
nuevos utilizando los parametros ya aprendidos: el autismo es un problema del uso

pragmatico del conocimiento. Existe este ultimo, pero su uso se ve limitado.

Este problema originario genera una serie de alteraciones que, como comenté al
inicio de este apartado, se reflejan en la capacidad de socializacién, comunicacion e
imaginacidon. Son estados que se encuentran alterados, limitados o (en los casos
mas graves) inexistentes: el autista tiene problemas para conocer su mundo v, a

partir de ahi, reproducirlo y moverse en el.

En el Cuadro 1, que se encuentra en la siguiente pdgina, se presentan los criterios
gue se emplean para el diagndstico de una persona con un trastorno autista, el cual
es tomado de la Clasificacion Internacional de los Trastornos del Espectro Autista,

editado por la Asociacidn Psiquiatrica de Estados Unidos.

En el aspecto de socializacién, los autistas tienen la dificultad o incapacidad
(dependiendo de la gravedad del trastorno) para focalizar la atencién, para imitar

.. . 11
movimientos o actitudes, o para reconocer el afecto.

" Fuente: Francesca Happé, Introduccion al autismo, p. 62.

17
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Cuadro 1: Criterios para el diagnéstico del Trastorno Autista.™

A. Existe un total de 6 (0 mds) items de 1,2 y 3, con por lo menos dos de 1, y uno de

2y tres.

1. Alteracidon cualitativa de la
interaccién social, manifestada al
menos por dos de las siguientes
caracteristicas

2. Alteracién cualitativa de la
comunicacién, manifestada al
menos por una de las siguientes

caracteristicas

3. Patrones de comportamiento,
intereses y actividades
restringidos, repetitivos y
estereotipados, manifestados por
lo menos mediante una de las

siguientes caracteristicas

A.- Importante alteracion del uso
de multiples comportamientos no
verbales, como son contacto
ocular, expresion facial, posturas
corporales y gestos reguladores

de la interaccion.

B.- Incapacidad para desarrollar

relaciones con  compafieros

adecuadas al nivel de desarrollo.

C.- Ausencia de la tendencia para

compartir con otras personas
disfrutes, intereses y objetivos (p.
ej., no mostrar, traer o sefalar

objetos de interés.

D.- Falta de reciprocidad social o
emocional.

A.-Retraso o ausencia total del
desarrollo del lenguaje oral (no
acompafiado de intentos para
compensarlo mediante modos
alternativos de comunicacion,

tales como gestos o mimica).

B.- En sujetos con un habla
adecuada, alteraciéon importante
de la capacidad para iniciar o
mantener una conversacion con
otros.

C.- Utilizacion estereotipada y
repetitiva del lenguaje o lenguaje
estereotipado.

D.- Ausencia de juego realista
espontaneo, variado, o de juego
imitativo social propio del nivel
de desarrollo.

A.- Preocupacién absorbente por

uno o mas patrones
estereotipados y restrictivos de
interés que resulta anormal, sea
intensidad,

en su sea en su

objetivo.

B.- Adhesién
inflexible a

aparentemente
rutinas o rituales

especificos, no funcionales.

C.- Manierismos motores,
estereotipados y repetitivos (p.
ej., sacudir o girar las manos o
dedos, o movimientos complejos

de todo el cuerpo).

D.- Preocupacién persistente por
parte de objetos.

B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las siguientes areas,

gue aparece antes de los tres afios de edad: 1 interaccion social, 2 lenguaje

utilizado en la comunicacion social o 3 juego simbdlico o imaginativo.

C. El trastorno no se explica mejor por la presencia de un trastorno de Rett o de un

trastorno desintegrativo infantil.

2 Fuente: Manual DSM-IV, de la Asociacion Psiquiatrica Americana. Encontrado en:
http//www.isciii.es/htdocs/pdf/aut_def.pdf.
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Estos aspectos tan basicos del comportamiento humano (concentracién, imitaciéon
y reconocimiento del afecto) generan una gran limitante para que estas personas
puedan crear relaciones sociales nuevas (fuera del dmbito familiar, en donde,
ademads, existe una socializacidon limitada): por un lado la falta de interés vy
habilidad para relacionarse con personas nuevas; por otro lado, el comportamiento
extravagante de los autistas resulta incobmodo e incomprensible para las personas

que los rodean, lo cual excluye mas a la persona que lo padece.

En el dmbito comunicativo, se presentan problemas de habla (retraso o ausencia
sin tratar de compensarlo por otras vias), una falta de respuesta al entorno (por
ejemplo, a otras personas cuando les hablan), complicaciones para iniciar o
mantener una conversacion, dificultades semadnticas y conceptuales, uso

estereotipado y repetitivo del lenguaje, entre otros.™

La habilidad para el lenguaje de un nifio autista entre los tres o cuatro aifios puede
estar ausente por completo, en forma de ausencia de comprension y de
incapacidad para desarrollar algun lenguaje expresivo, pero frecuentemente se
observa cierto desarrollo del lenguaje, aunque esté perturbado. El nifio autista
puede mostrar una ecolalia demorada y repetir mondlogos largos (como los
anuncios comerciales de la televisién) pero no puede emplear ese lenguaje para

comunicarse.'*

En muchas personas con autismo si existe, en mayor o menor grado, el lenguaje
desde la infancia, pero, como ya se ha mencionado, el problema radica en su

pragmatica:

En el autismo, la comunicacién tiende a ser demasiado literal, esto debido a que

estd alterado en su competencia pragmatica. El lenguaje sirve, mas que como una

Y Fuente: Ibid., p. 65.
“ Maria Paluszny, Autismo. Guia prdctica para padres y profesionales, p. 66.
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forma de comunicacidn con otras personas (el dar-a-conocer la informacién), como
un mondlogo interno, a veces en voz alta: repiten literal y constantemente frases o
dialogos que escuchan de comerciales, peliculas o de otras personas, pero no
tienen como objetivo el transmitir la informacidn, sino que se convierte en un ritual

del lenguaje.

En lo que respeta a la imaginacién, pareciera que los autistas reemplazan el juego

o

de ficcion, desde nifos, por actividades repetitivas que pueden llegar a

convertirse en una obsesién.”

Al igual que en el uso del lenguaje, las actividades en las que se desarrollan tienden
a ser repetitivas, no creativas, asi como ritualizadas; lo que repercute en una
limitacion de los intereses (prefieren las actividades ya estructuradas), y en una

rutinizacion que rara vez acepta cambio alguno.

La rutina sirve, entre otras cosas, para manejar la ansiedad de tratar de convivir
con otras personas: se prefiere el juego con objetos que con individuos de la misma
edad o con intereses que pudieran ser similares. Dicha rutina se enmarca en esta
triada de alteraciones: la repeticion de ciertos mondlogos, el aparente desapego o
reduccidon en las relaciones sociales, asi como el interés restringido a unas pocas
actividades, caracterizado por poca creatividad y dificultad para cualquier tipo de

cambio.

Es importante sefialar que, si bien el autismo es un trastorno médico reconocido,
estudiado y descrito por distintas asociaciones médicas, aun no se ha podido
realizar un examen fiable para el diagndstico de este padecimiento, teniendo que
realizar el estudio a partir de los signos y sintomas anteriormente descritos: “El

autismo, como muchas otras condiciones médicas descritas en primera instancia

> Francesca Happé, Introduccion al autismo, p. 66.
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como sindromes, se define y diagnostica segun ciertos signos y sintomas, mas que

por una etiologia especifica, lo cual hace muy complejo el diagnéstico.”*

Complejo debido a que no todas las caracteristicas ya sefaladas se presentan
“puras” en un individuo autista’’, y que estos sintomas puede presentarse, aunque

con causas y consecuencias distintas, en una persona timida sin el trastorno:

Por lo tanto, las dificultades sociales de un nifio autista, probablemente, tengan
una causa muy diferente (a un nivel cognitivo) de la que tiene la persona “normal”
qgue es timida, aunque los comportamientos que ambos presentan (evitar los
grupos grandes, ansiedad social y comportamientos sociales inadaptados, tales

como un extrafio contacto ocular) pueden parecerse mucho.™

Pese a esta similitud de sintomas autistas en los que no padecen el sindrome, el
trastorno en lo cognitivo, sumado al conjunto de déficits en la triada de
alteraciones (socializacién, comunicaciéon e imaginacion), son los factores clave
para el diagndstico del autismo, lo cual lo diferencia de otro tipo de trastornos
(desde trastornos graves como la esquizofrenia infantil hasta rasgos patoldgicos

leves en la personalidad como la timidez excesiva).

Existen estudios que afirman, incluso, que el sindrome de Asperger, el cual por
mucho tiempo se ha considerado como un trastorno del espectro autista; pese a
tener un origen aparentemente comun, se diferencian en el desarrollo del
sindrome en el transcurso del tiempo: si bien comparten en la infancia la triada de

afecciones originadas por dificultades cognitivas, en la adolescencia tienden a

'® Maria Paluszny, Autismo. Guia prdctica para padres y profesionales, p. 17.

Y En el capitulo dos, el apartado titulado Autismo e integracion escolar, se presenta el “Espectro del
trastorno autista”, el cual indica la variabilidad en la profundidad del trastorno. Se incluyé en dicho apartado
y no en este ya que el objetivo de este capitulo es presentar los rasgos que definen al autismo, mientras que
en el que trata la integracion escolar es importante establecer como se puede definir la gravedad del
autismo en una persona con el sindrome, para conocer cual es la expectativa de integracién escolar.

'® Francesca Happé, Introduccion al autismo, p. 19.
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separarse ambos padecimientos ya que en las personas con Sindrome de Asperger
logran crear una teoria de la mente, o mentalismo, como anteriormente lo

nombré.

Dicha adquisicidn tardia de una teoria de la mente en las personas con Asperger
genera, a su vez, una serie de trastornos y afecciones que se asemejan a aquellos
signos y sintomas de las personas con esquizofrenia. Sin embargo, Asperger vy

esquizofrenia contindan separadas en el diagndstico por su etiologia.

En este trabajo de investigacion, mds por cuestiones metodoldgicas (por los
propositos del estudio), que por considerar a Asperger como un trastorno por
separado pero con un origen comun al autismo, se apremio el estudiar a las
personas diagnosticadas como autistas, en especial de alto funcionamiento, mas
gue a personas con algun otro trastorno del espectro autista (como Asperger); en
virtud de que este trabajo se enfoca a indagar las condiciones socio-econémicas y
capacidades educativas de un grupo social en particular, mas que a realizar un

aporte a los cuadros de signos y sintomas para realizar un diagnéstico.

Las dificultades ya mencionadas para realizar un diagndstico, es decir, el tener que
realizarlo a partir de signos y sintomas en lugar de encontrar la causa del trastorno,
aunado a la falta de claridad actual entre el diagndstico del autismo y de Asperger;
generan que los pacientes que sufren de dicho trastorno permanezcan a menudo

sin diagnosticar, o con un diagndstico poco fiable sobre su padecimiento.

Asociado a esto, la falta de proyectos, tanto publicos como privados, que se
dediguen a la atencién y apoyo de personas con autismo, genera mayores
obstaculos para que estas personas logren tener una calidad de vida significativa,
marginandolos a programas de caracter asistencialista, los cuales en lugar de

resolver el problema se establecen como propdsito, en el mejor de los casos, y
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asumiendo que todas las personas con autismo tengan acceso a los beneficios
proporcionados, a subsanar las carencias materiales (salud y alimentacién) mas
apremiantes de este grupo, excluyéndolos aun mas de las dinamicas y relaciones

sociales.

Se ha comprobado, por citar un ejemplo relacionado con este estudio, que no solo
la gravedad del padecimiento en un paciente en especifico, sino, ademas, el nivel
de acceso a la educacion con el que cuente, sera determinante para la mejora o el
deterioro de las habilidades sociales y cognitivas de la persona: “Otros dos factores
qgue influyen en el resultado son la gravedad del sindrome en su totalidad y la
escolaridad. Si la gravedad de todos los sintomas es menor, el prondstico sera

. . .« . ) o7 ’ .« s .« , . 1
mejor; si el nifo autista recibié mdas educacidn, también serd mejor.” 9

Estos dos puntos, la gravedad del trastorno y la educacién que recibe el nifio
autista, son los puntos centrales de esta tesis: integrar a los nifios con autismo cuya
gravedad permita insertarse a escuelas regulares, si es necesario funcionalizarlos
primero en escuelas especial, para mejorar sus sintomas, disminuir su

discapacidad, y mejorar su calidad de vida.

Las consideraciones sobre educacion regular y especial, asi como las posibilidades
de insercién de nifios con autismo en escuelas publicas, se encuentran en el

segundo capitulo de la tesis

A continuacidon se hard un repaso por aquellos factores que, si bien no son
sintomas inherentes al autismo, también forman parte de esta discapacidad:

aquellos obstaculos que la propia sociedad impone sobre estas personas.

El siguiente apartado es el que le da el titulo a esta tesis: la discapacidad no es un

problema Unicamente relacionado con la falta de capacidad o capacidades de una

'® Maria Paluszny, Autismo. Guia prdctica para padres y profesionales, p. 34.
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persona; la discapacidad es un problema social, el cual también tiene que ser
entendido como la falta de capacidad de la sociedad para responder a las
necesidades y obstaculos de algunas personas que no entran en la categoria de

“normal” o “regular”.

El autismo como discapacidad social

En una primera instancia, se puede afirmar que el autismo es “... un sindrome que
se caracteriza por la falta de relaciones sociales, carencia de habilidades para la

. . . . . . . . 2
comunicacion, rituales compulsivos persistentes y resistencia al cambio.” 0

En la seccidn anterior se mencionaron las causas psicoldgicas que afectan a los
autistas que repercuten en una falta de capacidad (o interés) para mantener
relaciones sociales de manera comun. Sin embargo, esta cuestién (la psicopatologia
autista) no es la Unica causa de este padecimiento, ya que existen una serie de
consideraciones sociales que obstaculizan una mejoria significativa en la calidad de

vida de las personas que sufren el trastorno.

El autismo es una discapacidad, entendida no sélo como una limitacién o carencia
de origen biomédico, sino que también esta caracterizada por “... las limitaciones
impuestas sobre las personas con alguna deficiencia o limitacidn, por las actitudes y
posturas sociales, culturales, econdmicas y por las barreras impuestas para lograr

su participacién en la sociedad.”

Los autistas sufren, como personas con una discapacidad en especifico (para
comunicarse y relacionarse), de una marginacion que impide que tengan un

correcto desarrollo y una mejora de sus habilidades sociales. Esta dificultad

20 /

Ibid., p. 15.
*! Gobierno Federal de Meéxico, Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad,
México, 2009, p. 32.
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aparece incluso en la familia, en donde este padecimiento incluso define a la

familia

La principal caracteristica, como causa de marginacion, de la discapacidad como
rasgo social radica en la ignorancia por parte del Estado sobre la problematica. En
primer lugar, se desconoce la magnitud del niumero de personas con algun tipo de

discapacidad.

En México se calcula, en el Censo de Poblacién y Vivienda X11??, realizado también
por el Gobierno Federal de México, que la cifra de personas con algun tipo de
discapacidad, ya sea transitoria, permanente, adquirida o innata, es del 1.84 por
ciento de la poblacién del pais (aproximadamente 1.84 millones de personas).
Aunque representa una variacion pequena, en el Programa Nacional de Desarrollo
para Personas con Discapacidad, el PRONADDIS, la cifra, para el afio 2000 se
situaba en el dos por ciento de la poblacidon, es decir, dos millones de personas

discapacitadas.

Sin embargo, con base en la Encuesta Nacional de Evaluacion al Desempeiio,
realizada en 2003 por la Secretaria de Salud Federal, que aproximadamente “... el
9% de la poblacion total del pais presentaba en ese momento algin grado de
dificultad en los dominios de movilidad, funcion mental, estado de animo,
actividades usuales y dolor y funcién social...”*3, lo que representaria mas de nueve

millones de personas afectadas por algun tipo de discapacidad.

Para el afio 2010, las estimaciones tienen una fuerte variacion con aquellas del afio

2000 y del 2003 ya que, de acuerdo con el Censo de Poblacién y Vivienda XlII del

%2 Fuente: http://www.inegi.org.mx/est/contenidos/espanol/cuestionarios/censos/cgpyv2000basico.pdf.
** Gobierno Federal de México, Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad, pp.
15-16.
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INEGI, la cifra se ajusta al 5.1 por ciento, con un total de 5, 739, 270 con alguna

discapacidad®.

Esta variabilidad en los datos puede ser el reflejo, ya sea de una mala metodologia
en la construccion y aplicacidon de las encuestas, o a la diferencia en el concepto
con el que se definid a la discapacidad. Ninguno de los dos puntos antes
mencionados pudo comprobarse dado que ni la metodologia ni la definicién del

concepto estan disponibles para su revision.

A esta situacion se le suma que, para la elaboraciéon del programa gubernamental
vigente para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad
(PRONADDIS), el cual estd vigente y tiene como marco de accién el periodo
correspondiente a 2009-2012 para el cumplimiento de las politicas incluidas en el,
toma como referencia a los textos y censos que fueron realizados con casi una
década de antigliedad, sin ajustar las estimaciones con el nuevo censo disponible

desde 2011 (casi a la mitad del periodo de accidn).

Estos dos factores, la falta de conocimiento y la antigliedad y la falta de
actualizacion y confiabilidad en los censos revelan que en México hace falta realizar
mayores estudios sobre la discapacidad para, en primer lugar, comprenderla v,
posteriormente, para incluir a una persona con discapacidad en los procesos
basicos de la sociedad, tales como educacidon, empleo y acceso a servicios publicos

basicos.

A continuacién se hard un bosquejo sobre la situacion de las personas con
discapacidad en general y de los autistas en particular, tomando como base (y con
las reservas de tomar informacién no actualizada y en ocasiones contradictoria), en

primer lugar, los censos y padrones existentes, asi como las encuestas que realicé

** Fuente: http://cuentame.inegi.org.mx/poblacion/discapacidad.aspx?tema=P.
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en el DIF local y la CONADIS para esta investigacion, las cuales en muchos aspectos

tienen como base de respuesta los censos ya mencionados.

En México el 60% de las personas con discapacidad se encuentran en los dos
quintiles mas bajos de ingreso econdmico, mientras que el 37% de los nifos con

discapacidad en edad escolar® no asiste a la escuela.

En lo que respecta a la cifra de personas con autismo, las consideraciones
epidemioldgicas parten de una incidencia de cuatro a diez nifios por cada 10 ,000%°,
lo cual, bajo esta consideracion, daria un aproximado de 47, 000 autistas en
México. Esto concuerda con las mediciones hechas en México, ya que para el afio
de 1995 se calculd un total de 45, 956 personas autistas?’, mientras que para el
DIF, en estimados mas recientes, este valor se ubica en cerca de 60, 000 autistas en

el pais.

Los cdlculos para la Ciudad de México sobre personas con discapacidad y autismo,
segln la tasas de incidencia, son de 765, 000 personas con cualquier tipo de

discapacidad, mientras que hay 10, 000 nifios, de 5 a 12 afios, con autismo.’®

Otro indicador relevante es el promedio de escolaridad: “Mientras que en la
poblacion en general este indicador fue de 7.5 afos formales de estudios
aprobados, en la poblacién con discapacidad Unicamente ascendié a 3.8 afios...,

con casi un afio de diferencia entre hombres (4.2) y entre mujeres (3.4).”*

%> De acuerdo con el censo del INEGI. Segun estimaciones del Banco Mundial esta cifra se eleva al 70%. La
cifra de la UNESCO sube hasta el 98%. Fuente: Gobierno Federal de México, Programa Nacional para el
Desarrollo de las Personas con Discapacidad, p. 69.
26 , .z .

Francesca Happé, Introduccion al autismo, p. 47.
2 INEGI, Boletin del registro de menores con discapacidad, 1995.
%% Este ultimo dato fue obtenido en una encuesta aplicada en el DIF.
*° Gobierno Federal de México, Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad, p.
70.
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Esto revela, también, que pese a que las personas con discapacidad lleguen a
cursar estudios, no obtienen la preparacion suficiente para incorporarse al
mercado de trabajo de manera adecuada. En el caso de nifos con autismo en edad
escolar en el Distrito Federal®®, sélo 1, 028 nifios, 616 hombres y 412 mujeres,

estan inscritos en alguna escuela de educacién basica.

Por parte de la iniciativa privada, existe el programa de Teletdn Autismo, el cual,
segun cifras publicadas en su propia pagina de internet®* han ayudado a 707 nifios
a nivel nacional con autismo durante la existencia de dicho programa. Sin embargo,
no hacen mencidon sobre las caracteristicas del programa, el tipo de ayuda

brindada, ni sobre el seguimiento que han hecho a estos pacientes.

Si bien esta cifra de 707 ninos apoyados en el Teletén, asumiendo incluso que
hayan sido apoyados en el Distrito Federal®’, ademas de los 1, 028 nifios que
asisten a clases de educaciéon bdsica pareciera cubrir a un amplio niumero de
pacientes, tomando en cuenta que en la Ciudad de México la cifra de nifios con
autismo rebasa los 10, 000, el apoyo otorgado no beneficia ni al 20 por ciento de

los autistas.

Otra problematica, ademas de los factores politicos y educativos mencionados
anteriormente, es la discriminacion de la que son objeto las personas con
discapacidad. De acuerdo con la Primera Encuesta Nacional sobre Discriminacion en
Meéxico, realizada en 2005, las personas con discapacidad estdn dentro de los
grupos mas vulnerables y discriminados del pais: estan posicionados como el tercer

grupo en orden de importancia que requieren mayor proteccion®, y como el

®Dpesais afios, un total aproximado, como se manejé anteriormente, de 10, 00 autistas.
31 .
http://www.teleton.org.mx/programas/autismo/.
32 . s ey
No existen estas estadisticas en el sitio.
33 , . . ,
Después de los ancianos y de los indigenas.
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segundo grupo que tiene mayor percepcién de ser discriminado®, con un 94.4

porciento de personas que reportaron sufrir algin tipo de discriminacién.

En mediciones mas recientes, del 2010, se reportd en la misma encuesta elaborada
por el CONAPRED que “los tres problemas que mads sefalan las personas con

discapacidad son el desempleo, la discriminacién y el no ser autosuficientes.”>®

Esto revela que, ademas del desconocimiento parcial sobre las caracteristicas de las
personas con discapacidad, la falta de empleo y de educacidén, existe un alto nivel
de discriminacidén hacia este grupo social, lo cual dificulta aun mas una posible

inclusidon en actividades socialmente importantes.

En el caso del autismo, considerada una discapacidad mental, el problema se
agrava, ya que, como se vera en el siguiente capitulo, la comunicacién y la familia
son los dos pilares de la construccion de la personalidad, en personas con
discapacidad vy sin ella, por lo que las personas autistas tienen una doble fuente
para la limitacion de crear y mantener relaciones sociales satisfactorias. Esto es
especialmente significativo en el ambito educativo, entendido no sélo como una
forma de reproduccion social y moral sino, ademas, como la forma de aprendizaje

de socializacion.

La educacién es, como se vera en el capitulo dos de esta tesis, el lugar donde una
persona, ya formada a partir de la familia, aprende a socializar su proyeccion

individual, preparandose para otros aspectos de la vida, como el trabajo.

i Después de las personas homosexuales.

* Fuente: Gobierno Federal de México, Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con
Discapacidad, p. 60.

*® Fuente: http://www.conapred.org.mx/redes/userfiles/files/Enadis-2010-RG-Accss-002.pdf, p. 88.
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Se ha demostrado en estudios recientes®’ que partiendo de una buena educaciony,
de manera casi independiente con la gravedad del trastorno, se puede lograr una

mejora sustancial del paciente con respecto a la sintomatologia que presenta.

En la actualidad existen programas, tanto locales como nacionales, que tienen
como finalidad la integracién de personas con discapacidad en general y con
autismo en particular, en el sistema educativo. A nivel nacional, cabe rescatar el ya
citado Programa Nacional de Desarrollo para Personas con Discapacidad
(PRONADDIS), mientras que en el Distrito Federal se cuenta con el Programa de

Apoyo Econdmico a Personas con Discapacidad.

Si bien estos programas apoyan decisivamente a las personas sujetas a los
beneficios de dichas politicas, los programas antes citados tienen la deficiencia de
todo programa social focalizado, es decir, que “... se concibe a la poblacién objetivo
como un agente pasivo.”*, debido a que las personas que resultan beneficiadas
deben tener una carencia marcada de recursos, y de empleo, para recibir los

estimulos del programa.

Ademas, los criterios de inclusidon, como los definidos en el Programa de Apoyo
Econdmico a Personas con Discapacidad, excluyen a muchas personas con
discapacidad que estan en situacion de marginacion, en la medida en que una de
las estipulaciones de dicho programa es que los interesados deben comprobar que
viven en zonas de alta marginalidadag, excluyendo asi a las personas que estan

altamente marginadas pero que no viven en dichas areas.

*” Francesca Happé, Introduccion al autismo; Maria Paluszny, Autismo. Guia prdctica para padres y
profesionales

% José Luis Calva (Coordinador), Empleo, ingreso y bienestar, p. 325.

** Fuente:
http://www.redangel.df.gob.mx/index.php?option=com_content&view=article&ide=52&itemid=64.
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La discapacidad trae consigo un cierto grado de marginacién, entendida no
Unicamente como econdmica, sino también educativa, cultural y politica. La
focalizacidon de este programa del DF trae consigo un nuevo tipo de marginacion:
solo en caso de demostrar el vivir en una zona de alta marginalidad econémica se
proveera de algun tipo de ayuda, exclusivamente econdmica, la cual, ademas de
ser insuficiente para subsanar la problemdtica (econémica), no incluye algun tipo

de mejora en infraestructura y servicios, como hospitales, empleo, escuelas, etc.

Las leyes y programas existentes sobre la materia fallan al no otorgar a las personas
protegidas a lo que estan encaminadas: al cumplimiento de los derechos
fundamentales de la poblacion. Este tipo de derechos sirven para mantener dos

premisas fundamentales de la persona: la libertad y la dignidad.

Existen diversas normatividades, acuerdos y tratados internacionales que se han
generado en este contexto, con el objetivo de crear una ley de proteccidn para las
personas con discapacidad, las cuales dan el marco juridico para la creacion de los

programas antes mencionados.

El principal propdsito de estas leyes es el de propiciar la inclusion de las personas
con discapacidad a las actividades econémicas, politicas, culturales y educativas,

con el objetivo de mejorar las condiciones de vida de dichas personas.

El 10 de junio de 2005 fue publicada la Ley General de las Personas con
Discapacidad, que atribuye al Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad
(CONADIS) el establecimiento de una politica de Estado en la materia, asi como
promover, apoyar, fomentar, vigilar y evaluar las acciones, estrategias y programas

derivados de la ley.*

“* Fuente: Gobierno Federal de México, Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con
Discapacidad, pp. 27-28.
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De acuerdo con la ley, el CONADIS tiene la atribucidén de elaborar y coordinar el
Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad, en el

marco del Plan Nacional de Desarrollo.*

Si bien esta normatividad y programa de accién, los cuales estan basadas en la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, editado vy
publicado por la Organizacién de las Naciones Unidas en el 2006%, la situacién de
desconocimiento y falta de actualizacion de las bases de datos de los censos sobre
las caracteristicas demograficas, econdmicas y sociales de la discapacidad,

dificultan su ejecucion.

Es por las caracteristicas y consideraciones aqui incluidas que propongo, ademas de
mejorar los sistemas de informacion existentes, que se apoye a la educacién, y a la

familia, como base del desarrollo de una persona con discapacidad o sin ella.

La familia, en primer lugar, debido a que sirve, ademas de apoyo material y
econémico de los nifos, para la formacién de la persona para que, a partir de ahi,

pueda comenzar con un desarrollo en la socializacidon en la escuela.

En lo fundamental parece que la funcion de la familia para el orden total se
asocia a dos prestaciones que se entrelazan: ser fundamento de una
personalidad con capacidad de socializacion en el nifio, y la distension de los
miembros de la familia a través de una presentacion de si mismo

, 0. 4
enteramente personal en el circulo de la familia. 3

El apoyo a las familias es necesario en la medida en que, dado que es el sustento de
la personalidad y presentacidn de la misma, en muchas ocasiones dicho sustento se

ve comprometido por las relaciones sociales entre la discapacidad y los miembros

41 ,

Ibid., p. 28.
* Fuente: http://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf
* Niklas Luhmann, Los derechos fundamentales como institucién, p. 201.
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de la familia. La falta o disminucion de la comunicacion, imaginacién y socializacion
es un elemento frecuente no sélo en el autista, sino que esto permea en las
relaciones entre los miembros restantes de la familia, en parte debido al
desconocimiento del trastorno del autismo, en parte por la discriminacion,

estigmas y falta de oportunidades que padecen.

En el caso de la educacidn, entendida “... ya no como la persecucion de un ideal de
formacion o de transmisidn de los valores de generaciones anteriores, sino como
un espacio de aprendizaje de socializacién.”**, el fortalecimiento de las politicas
encaminadas a incluir a personas con autismo en escuelas regulares permitira, una
vez formada su personalidad en la familia, tanto una mayor comprension de los
individuos, como representara el inicio de una mayor participacién activa de este

grupo social en otros ambitos, como el laboral, econdmico, de salud, entre otros.

Son estas razones por las que se necesita entender la dimension de la
comunicaciéon, incluso en estos casos disfuncionales y aparentemente

problematicos, para poder comprender lo que son los derechos fundamentales.

Mi propuesta se basa en que, con la defensa de la familia como formadora de la
personalidad, de la persona, entendida como el individuo capaz de comunicarse, y
la educacién como forma de socializacidn, vistas como derechos fundamentales, se
lograra una sociedad mas justa e incluyente, incluso para aquellos individuos que

por sus capacidades no tengan una barrera adicional para lograrlo.

Es aqui donde el Estado, entendido como “... precondicidon de toda libertad”*,
tiene la tarea de defender dichos derechos. En el siguiente apartado haré un

bosquejo de lo que en sociologia se ha entendido lo que es la comunicacion, con el

* Niklas Luhmann, Teoria de la sociedad y pedagogia, p. 54.
** Niklas Luhmann, Los derechos fundamentales como institucion, Op. Cit., p. 144.
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objetivo de entender en cuales areas esta actividad social estd comprometida en el

autismo.

Teorias sobre comunicacion y cognicion

Los estudios sobre la comunicacion y su relacion entre la sociedad y la persona, asi
como factor constitutivo tanto de la sociedad como de la persona, han marcado
una pauta o eje rector en muchos de los estudios socioldgicos del siglo XX y lo que

va del XXI.

La comunicacidn es vista, por distintas visiones que serdn expuestas mas adelante,
como la operacion fundamental de la sociedad: como formativa de la persona (es
decir, del ser humano con capacidad de relacionarse), constitutiva de los sistemas

sociales (para el intercambio de informacién), y para la relacién entre ambos.

Incluso para algunos autores, como Niklas Luhmann, la comprensién de las formas
de comunicacion es requisito para el entendimiento de los derechos
fundamentales, en la medida en que garantizan la libertad y la dignidad de Ia

persona para su presentacion y relacién en la sociedad:

Una version asi de los derechos fundamentales —como institucion que
preserva un orden diferenciado de la comunicacion- sélo se hard aceptable
cuando se valore con justeza lo que significa la comunicacion entre seres
humanos. La comunicacion es el proceso social elemental de la constitucion
de sentido en el contacto entre seres humanos, sin ella serian impensables

tanto las personalidades como los sistemas sociales.*

* Niklas Luhmann, Los derechos fundamentales como institucion, Op. Cit., p. 101.
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Por esta razén, en este apartado haré un esbozo general, sin pretensiones de
agotar el debate ni presentar todas las concepciones, acerca del concepto de

comunicacion.

Muchos estudios, tanto en sociologia como en otras disciplinas sociales, se han
basado en las consideraciones tedricas de Ferdinand de Saussure (considerado
como el padre de la linglistica del siglo XX), en especial en los sefialamientos
realizados en su Curso de Lingiiistica General”’ en el que, entre otros puntos, se
analiza la relacion entre emisor y receptor de un mensaje (el lenguaje) como la

base del entendimiento de las personas.

Garfinkel sostuvo la importancia del analisis de la conversacion, en la medida en la
que “La conversacién ordinaria no es solo el medio de interaccién predominante en
el mundo social, sino que es también, con las simplificaciones que se quiera, la
forma de interaccidén primaria a la que el nifio es expuesto por primera vez y

mediante la que actua la socializacion.”*

Esta conversacion estd ligada al conocimiento, adquirido y construido, de las
personas: la comunicacion siempre es reflexiva y tiene una carga cognoscitiva. Por
esto, Garfinkel resalta que, al momento de analizar a los actores y a la accidn social,
se tenga en cuenta “La comprensiéon del conocimiento mediante el que los actores
controlan sus circunstancias es fundamental para cualquier analisis genuino de la

.« s . 4
accion social.”*

Peter Winch afiade el concepto de intencionalidad al andlisis del discurso al afirmar

gue “La nociéon de compromiso marca la distinciéon y la conexiéon entre los dos

* Ferdinand de Saussure, Curso de Lingliistica General, Fontamara, México, 2010.
*® John C. Heritage, “Etnometodologia”; en Anthony Giddens, Jonathan Turner, La Teoria Social Hoy, p. 331.
49 /

Ibid., p. 295.
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conceptos siguientes: lo que las palabras significan y lo que las personas quieren

decir con ellas.”*°

Este contexto esta ligado, igual que para Garfinkel, a la nocidn de conocimiento,
conformando una suerte de racionalidad en el actuar y en la comunicacion: “Algo
es racional para alguien sélo en lo que se refiere a su comprensién de lo que es o
no racional. Si nuestro concepto de racionalidad difiere del otro, entonces carece

de sentido decir que a ese otro le resulta o no racional en nuestro sentido.”*

De esta forma, con la conformacion de la racionalidad, término que no sdlo aplica
al conocimiento cientifico sino también al sentido comun, se construird el sentido o
intersubjetividad de una persona: “El que un hombre encuentre sentido a lo que
estd haciendo dependerd entonces de si es capaz de ver alguna unidad en sus
multiples intereses, actividades y relaciones con otros hombres; qué clase de

. . , . 2
sentido vea en su vida dependera de la naturaleza de esa unidad.’

En Michel Foucault encontramos que el estudio se la comunicacidn se centra mas
en el estudio de las practicas politicas del discurso, tomando como punto de
partida la construccién del conocimiento y las formas de indagacién juridica y

poll'tica53 las cuales, a partir de la nocién de verdad, conforman los discursos.

Habermas parte de su analisis de la comunicacién en los estudios de Mead y de
Durkheim, para construir su concepto de accidon comunicativa, la cual se basa en el

“

entendimiento y acoplamiento de fines y expectativas de los actores. “... llamo
accién comunicativa a la situacion en la que los actores aceptan coordinar de modo

interno sus planes y alcanzar sus objetivos, Unicamente, a condiciéon de que haya o

*% peter Winch, Comprender una sociedad primitiva, p. 133.
51 /
Ibid., p. 62.
> Ibid., p.72.
> Michelle Foucault, La verdad y las formas juridicas, Gedisa, Espafia, 2011.
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se alcance mediante negociacion un acuerdo sobre la situacidén y las consecuencias

que cabe esperar.”*

Habermas explica que, para que la accion comunicativa se lleve a cabo, tiene que
existir una aceptacion de la propia comunicacién: “El acto de habla del uno alcanza
su objetivo solamente cuando el otro acepta la oferta contenida, en la medida en
gue este otro toma posicidon afirmativa frente a una pretension de validez que es

fundamentalmente discutible.”>®

Esta versidon tiene como caracteristica principal la consideracion teleoldgica (fines 'y
expectativas mas que la pragmatica (el uso del lenguaje en si) de la comunicacién.
Esto, pese a que Habermas afirma que la accién comunicativa no es teleoldgica,
pero la consideracion de que para que se lleve a cabo una accidn comunicativa
tiene que existir aceptacion o acuerdo, es una consideracion con arreglo a fines o

teleoldgica.

No en todos los casos se persiguen los mismos fines en la comunicacion, ni siquiera
un acuerdo como tal, mas bien se busca el diferenciar la informacién y darla a
conocer, para poder llegarla a entender. La aceptacién o coordinacion de fines
constituiria una expectativa de la comunicacion (en términos de Luhmann, un

medio de comunicacién simbdlicamente generalizado®®).

Desde la década de 1960 hasta su muerte en 1998, el socidlogo aleman Niklas
Luhmann dedicé su actividad académica a conocer las funciones e implicaciones
gue la comunicacién tiene a nivel social. Caracterizdndola como el rasgo mas
distintivo de la sociedad (su operacion fundamental), este autor define a la

comunicacion como “Un acontecimiento que en todo caso sucede de manera

54 .. . . . . .
Juirgen Habermas, Conciencia moral y accion comunicativa, p. 157.
55 ,
Ibid., p. 158.
56 . . . . . . .
Este concepto se incluye, junto con otros, en el glosario de este trabajo, ademas de explicarlo mas
adelante.
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histdrico-concreta, un acontecimiento que depende por tanto de contextos —no se

trata pues, Unicamente de aplicacién de reglas del hablar correcto.”’

De esta forma, Luhmann sefala a la comunicacién como algo que va mas alla del
lenguaje: utiliza al lenguaje, con sus estructuras gramaticales; pero su uso y
finalidad se explican tanto por el contexto (lo que la comunicacién implica en un
caso particular), como por su temporalidad, la cual afecta a los tres componentes

gue, segun este autor, conforman a toda comunicacion:

La operacion elemental de la sociedad es un acontecimiento atado a un
instante: en cuanto surge, se desvanece. Esto es vdlido para todos los

componentes de la comunicacion:

1. Para la informacion: que sdlo sorprende una vez.
2. Para el darla-a-conocer, que —como toda accion- esta ligada a un punto
momentdneo en el tiempo.

3. Para el entenderla, que no puede repetirse sino a lo sumo recordarse. 38

Esta versidon de comunicacion se diferencia de la de Habermas al quitarle el aspecto
teleoldgico del acto: la operacidn basica de la sociedad, si bien puede tener una
finalidad discursivo-politica (Foucault), ligada a una racionalidad (Garfinkel) y con
una intencionalidad dada (Winch), sirve principalmente como puente para tres

aspectos:

1. Laformacion de la persona a partir del sistema de conciencia.
2. Larelacién entre personas (sistemas psiquicos).
3. La relacion entre sistemas psiquicos (de conciencia) y sociales (de

comunicacion.

>’ Niklas Luhmann, La sociedad de la sociedad, pp. 48-49.
58 /
Ibid., p. 49.
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La comunicacion se considera la operacidn bdasica social ya que forma (y se forma
en) nuevas formas de comunicacién, de manera independiente (pero relacionada)
con los sistemas psiquicos o de conciencia. Los sistemas de conciencia utilizan a la
comunicacidon para relacionarse, pero la comunicacion es la Unica capaz de
construir nuevas formas de su propia operacion para enlazar distintas formas u

operaciones con otras anteriores.

Sin embargo, como mencionaba anteriormente, el hecho de comunicar algo no
siempre va ligado, como se expone en la accidon comunicativa de Habermas, a una
sincronizacion de acciones y expectativas de los actores ya que, en toda
comunicacion, existe la probabilidad al rechazo y a la aceptacion, para lo que, de
acuerdo con Luhmann, se han generado medios de comunicacion simbdlicamente

{

generalizados, los cuales son “..medios autonomos en relacién directa con el
problema de la comunicacidon, aunque presuponen la codificacion si/no del
lenguaje y se hacen cargo de la funcidon de hacer esperable la aceptacion de una

comunicacion en aquellos casos donde el rechazo es probable."59

La comunicacion, ligada al lenguaje, siempre tendra la oportunidad a su rechazo o
aceptacion, de lo cual, si admitida, se podra luego llegar a un acuerdo sobre las
expectativas con respecto a las acciones de alter y ego. Sin embargo, la accion de

alter no puede depender de la actuacion de ego:

Si cada individuo actua en forma contingente, es decir, si es consciente de
que tanto para él como para los demds existe otra manera posible de actuar,
es en primera instancia improbable que su propia accion encuentre siquiera

puntos de contacto (y con ello, otorgamiento de sentido) en la actuacion de

% Ibid., p.245.
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los demds, porque la autodeterminacion condicionaria que los otros se

. . 60
determinaran, y viceversa.

Es en este lugar donde los medios de comunicacion simbdlicamente generalizados
(también conocidos como medios de consecucidn) entran: intenta resolver la

pregunta acerca de si una comunicacion serd rechazada o aceptada:

Aun cuando el cédigo linglistico brinda a la aceptacién y al rechazo de una
propuesta de sentido la misma oportunidad de hacerse entender, se puede partir
de que una propuesta de sentido aceptada tiene mas posibilidades de repetirse
gue una rechazada. La comunicacion registra el éxito y lo recuerda si la repeticién

contribuye de manera decisiva.®!

De esta forma, la comunicacidon entra en contacto directo con la cognicién y la
memoria: si una comunicacién ha tenido éxito, se recordara para futuros
encuentros, enlazando (punto en el que no se queda Unicamente en la memoria)
con nuevas propuestas de sentido. La comunicacién se vuelve, por lo tanto,
contingente, dada la alta probabilidad de discrepancias entre los sistemas para la

formacion de lo social:

Lo social es, asi, accesible a todos los sentidos como problema del
parasentido (Gleichsinnigkeit) o de la discrepancia de las perspectivas de
comprension. Es, al mismo tiempo, una ocasion especial para sintonizar, en
forma selectiva, las acciones con los sistemas que puedan distinguirse de su

entorno. 62

Esta distincion entre sistema y entorno, entendida como una autorreferencia

personal entre lo que estd dentro (sistema) de lo que esta fuera (entorno), a partir

® Niklas Luhmann, Sistemas sociales, pp. 123-124.
®! Niklas Luhmann, La sociedad de la sociedad, Op. Cit., p. 245.
®2 Niklas Luhmann, Sistemas sociales, Op. Cit., p. 116.

40



CAPITULO UNO COMUNICACION COMO DERECHO FUNDAMENTAL

de su autoobservacién, es lo que posibilita, a partir de lo social, que la
comunicacion sirva como un vinculo entre los sistemas sociales, para la formacién

de la persona y para el entendimiento de ambas diferencias.

Una de las virtudes de los trabajos aqui indicados radica en que, dentro de cada
cuerpo tedrico, con sus diferencias y puntos de encuentro, conocimiento vy
comunicacion estan fuertemente ligados, entendiéndolos en una relacién

complementaria y constructiva de la personalidad.

Este punto es de singular importancia debido a que, para las distintas concepciones
socioldgicas, el debate sobre los conceptos de comunicacidon y conocimiento, su
estructura, finalidad, funcién y relacién; ha enriquecido el cuerpo tedrico de la
disciplina. Sin embargo han carecido (con excepcién de la postura de Garfinkel en
la que, a partir de su vision etnometodoldgica sobre la realidad social se formaron
laboratorios de estudio social a partir del analisis de la conversacion), de un
soporte empirico que sustente la practicidad o utilidad, mas alla de la tedrica, en la

sociedad.

En parte, se entiende por teoria las hipdtesis empiricamente comprobables de las
relaciones entre los datos; en parte, los esfuerzos conceptuales en un sentido muy
amplio e indefinido. Ambas tendencias tienen un requisito en comun: la teoria
debe abrir posibilidades de comparacion. Por lo demas, es discutible el tipo de
autolimitaciones con las que se gana el derecho de llamar a tal empresa teoria. Esta
disputa y esta inseguridad son, a la vez, causa y efecto de la falta de una teoria
especifica de su campo que le permita orientarse mediante un modelo, un

paradigma.®®

 1bid., p. 7.
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La teoria presentada por Luhmann ha sido uno de los intentos mdas novedosos y
recientes en la teoria social para crear un paradigma de comprension social. Sin
embargo, y exceptuando las referencias histéricas a las que recurre, en muchos
aspectos su teorizacidon se queda en una concepcidn abstracta y, en algunos casos,

indefinida, sobre la realidad social.

Una de las finalidades principales de la investigacion social es el adquirir y generar
conocimiento, a partir de la teorizacién de la realidad, sobre las problematicas
sociales, cudles son sus causas, consecuencias y formas en las que el problema

investigado puede resolverse.

... con este trabajo se pretende crear conciencia de que la investigacion no
puede concebirse aisladamente del contexto socioecondmico y politico; el
dominio de las diferentes teorias, métodos y técnicas sin una auténtica

.., . . .y . pe . 4
proyeccion social carece de una vision ClentlfICG y humanlsta.s

Esto implica que, para poder analizar algun estudio social, que no tenga como
finalidad una revision o ampliacion tedrica de algin tema, es importante mantener

la relacidn entre los estudios teéricos y empiricos en una investigacion.

Hago este comentario en la medida en la que, dentro de los pocos estudios
sociolégicos sobre autismo (tema central de este trabajo) encontrados en la
investigacion, se enfocan mas a la recopilacién tedrica del problema, dejando de

lado el aspecto empirico.

Por estas razones, es que, contando con los aspectos tedricos manejados
anteriormente, junto con los de los siguientes capitulos, ademds de la investigacién

empirica, analizaré las formas de comunicacion de las personas con autismo®,

64 p . . , . . . . .

Raul Rojas Soriano, Guia para realizar investigaciones sociales, p. 17.
65 s . .y . .

Las caracteristicas del autismo y su relacién con los conceptos hasta ahora presentados se analizardn en el
siguiente apartado.
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formas que no necesariamente se ajustan a los pardmetros de normalidad tedrica

contenidos en los conceptos citados en esta tesis.

Esta falta de atencién a la diversidad comunicativa®®, que incluso se presenta en
personas sin algun padecimiento mental que afecte su capacidad para
comunicarse, aunado a factores de exclusién econdmica, laboral y cultural, entre
otras, ha generado que las personas con autismo no sean incluidas plenamente en
situaciones educativas, en la medida en la que no existe un sustento que indique

como puede manejarse la incorporacidn de estas personas en escuelas regulares.

El autismo es un padecimiento que, si bien no es reciente, su estudio empezé
practicamente en la década de 1940 del siglo XX®’ por parte de profesiones como la
medicina y la psiquiatria, posteriormente analizado por la pedagogia y la psicologia,
disciplinas que, si bien estdn mas cercanas a la sociologia por su objeto de estudio,
no han influido en esta ultima (en este objeto de estudio en particular) para
profundizar en el conocimiento de un padecimiento que, a medida que se investiga

mas, se eleva su tasa de frecuencia en la poblacion.

La comunicacién en el autismo, como se menciond en el primer apartado de este
capitulo, tiende a ser demasiado literal, carente de imaginacion, repetitiva, y con
poco o nulo uso pragmatico. La distincidn entre informacion y darla-a-conocer, se
torna en un intento por exteriorizar datos que no siempre son novedosos (no es
informacién), y no siempre existe la intencionalidad de darla-a-conocer,
transformdndose esta comunicacién en una mera verbalizacion (piensan en voz

alta) de su organizacién del mundo.

® Entre otros factores, como la gravedad especifica del trastorno en cada individuo, que seran estudiados
mas adelante.

* Ver el apartado Historia de la educacion especial en México, contenida en el capitulo tres de esta tesis,
para una breve historia del estudio de este padecimiento.
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Como se verd en el capitulo dos, especificamente en los apartados que tratan sobre
inclusion escolar, una de las finalidades de la educacion para las personas con
autismo es mejorar, ademas de su capacidad imaginativa y de socializacidn, las
formas de comunicaciéon que tienen. A esta mejora se le denomina funcionalizacion
de habilidades sociales. Este concepto se retomara en el capitulo antes

mencionado.
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CAPITULO DOS CONSIDERACIONES TEORICAS PARA LA INTEGRACION EDUCATIVA
Definicion de educacion

La educacion es una practica social que a partir del siglo XIX, con un diferente
desarrollo en cada regién geografica y econdmica, se ha extendido cada vez mas a
distintos estratos sociales. Esto fue gracias, en parte, a los avances tecnolégicos,

como la imprenta, que hicieron posible una masificacidon del conocimiento.

La educacién de la poblacidon en general se ha visto necesaria, en parte, para el
avance en la calidad de vida de las personas. Por otro lado, este avance educativo
se ha visto relevante para la capacitaciéon y profesionalizacion de distintas

actividades, para desarrollarlas en menos tiempo y a menor costo.

Sin embargo, a pesar de esta masificacion del conocimiento y a la capacitacion que
ofrece la educacidén en los sistemas occidentales, existen diversas criticas a la

conduccidn, calidad y contenidos que se manejan en las escuelas.

Dichas criticas se basan, principalmente, en los procesos de seleccién y promocion
de los alumnos, la homogeneizacién de los alumnos y del conocimiento, asi como la
falta de calidad y continuidad en los procesos educativos (temas que seran

abordados en el segundo apartado de este capitulo).

Pero ¢Qué se entiende por educacion? Dentro de la escuela funcionalista (en la que
me baso para realizar este trabajo), la educacién ha sido definida como un espacio
de socializacién, en la medida en la que “Las instituciones educativas transmiten un
patron de orientacién y comportamiento altamente selectivo y supuestamente

representativo de la totalidad.”®®

® Niklas Luhmann, El sistema educativo. Problemas de reflexion, p. 40.
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La eleccién de esta concepcién educativa estd en funcién, no de generar un
reduccionismo tedrico con otras escuelas, sino de enfatizar en una de las
caracteristicas principales de la educacién. En este sentido, y para contrastar esta
explicacion con otras (con el propdsito de justificar la elecciéon de los temas y
contenidos educativos), se hard una breve exposicidon acerca de las visiones que

otras corrientes tedricas han tenido sobre el tema.

Dentro del marxismo, la perspectiva de estudio sobre la realidad educativa ha
estado centrada en las formas de reproduccidn y dominacién cultural que la
educacion tiene en la sociedad. Por ejemplo, para Gramsci, el problema educativo
radica en las formas hegemonicas de la ideologia, por lo que él considera que esta
reproduccién social (la ideologia) estd en términos de lo que él denomina
hegemonia cultural, la cual “... es como un sistema de poder basado no sélo en la
coercion sino también en el consentimiento voluntario de las clases dominadas y
consideradas inferiores... El término hegemonia significa literalmente

dominacion...*®
Para Durkheim, la educacion:

“..es la accion ejercida por las generaciones adultas sobre las que todavia no
estdn maduras para la vida social. Tiene por objetivo suscitar y desarrollar en
el nifio cierto numero de estados fisicos, intelectuales y morales, que exigen
de él la sociedad politica en su conjunto y el medio especial al que estd

particularmente destinado.””

Si bien estas dos ultimas definiciones hacen también un recuento de los usos y

formas que tiene la educacién, elegi la que hacia referencia a la socializacién en

% Allan Morrow; Carlos Torres, Las teorias de la reproduccion social y cultural, pp. 186-187.

’® Emilio Durkheim, Educcion y sociologia, p. 47.
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cuanto el problema del autismo (tanto de las personas que los sufren como de
aquellos que conviven regularmente con ellos) tiene que ver con la construccion de
relaciones sociales, comunicacion y expresion de emociones, en donde la escuela
(ya sea especial o regular) juega un papel muy importante (como se menciona mas

adelante) en el apoyo a estas personas.

Sin embargo, es de importancia sefialar que, de las dos definiciones que no son
empleadas como ejes rectores tedricos de la tesis, tienen también sentido vy
aplicacién dentro del tema. Por un lado, la educacion sirve como reproducciéon de

las condiciones y de la realidad que se vive en la sociedad.

La falta de oportunidades y el desconocimiento de la problematica de Ia
discapacidad que hay en la sociedad también esta reflejada en las escuelas, como
falta de acceso a servicios educativos (una minima parte ingresan a escuelas
especiales, y aun menos a escuelas regulares) y como ignorancia de las
caracteristicas de esta poblacién, como se manejé en el primer capitulo (no hay
censos suficientes, poca confiabilidad en los existentes, inexistencia de marcos y

programas suficientes para subsanar estas condiciones).

Esto también se ve reflejado en la falta de aportacién y apoyo econdmico a este
sector de la poblacién. Para las estadisticas sobre el tema, revisar el primer

capitulo, en el apartado de E/ autismo como discapacidad social.

Por otro lado, la educacidon tiene también un aspecto moral. Existe lo que podria
denominarse una “reproduccion moral”, lo que significa la ensefianza de ciertos
valores que son esperados en el desarrollo del niflo para su posterior “inserciéon” a
la sociedad. Pero esta cuestiéon moral es de doble via. El problema de la
discapacidad en general y del autismo en particular tiene implicaciones morales,

tanto para la sociedad como para el sistema educativo:
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El problema de la educacidn de los nifios autistas no puede comprenderse sélo en
términos econdmicos. Se trata, en realidad, de un problema esencialmente
cualitativo. La enajenacion autista del mundo humano es un desafio serio, pues
nuestro mundo no seria propiamente humano si aceptara pasivamente la

existencia de seres que, siendo humanos, son ajenos.71

Estas primeras reflexiones sobre la educacidén, entendida como pautas de
socializacion con aspectos morales y formas de reproduccion cultural, permitiran
hacer un analisis mas profundo sobre la problematica de la educacidon y el autismo,

entendido este Ultimo como un problema de socializacién.

La educacion como sistema social y la persona como sistema psiquico

Dado que el presente trabajo se esta basando principalmente en la teoria de
sistemas funcionalmente diferenciados propuesta por Niklas Luhmann y, en menor
medida, en la teoria de la accién social de Talcott Parsons, se daran a continuacion
algunas consideraciones sobre la educaciéon como un sistema social funcionalmente

diferenciado.

Dentro de la teoria de sistemas, Luhmann considera que la distincién entre un
sistema (cualquiera) y el entorno (los otros sistemas) es lo que caracteriza a la
sociedad, reemplazando, con esto, la concepcion de totalidad y partes que existe

en otras teorias socioldgicas.

"

En este sentido, una definicidon de sistema es un conjunto de elementos

interrelacionados entre si, cuya unidad viene dada por la interaccién de estos

71 £ aen . . . . . .y .
Angel Rivieri, Autismo, Orientaciones para la intervencion educativa, p. 93.
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elementos y cuyas propiedades son siempre distintas a las de la suma de las

propiedades de los elementos del conjunto.””?

El entorno son todos aquellos elementos que, por estar interrelacionados en otras
estructuras y sistemas (sociales y psiquicos), no estan incluidos dentro del propio
sistema. Esto representa una diferencia al momento de observar a los sistemas y a
sus respectivos entornos. El entorno, dado que es visto a partir del propio sistema,

no es el mismo para todos los sistemas diferenciados.

En esta vision, la sociedad como sistema omniabarcador (el conjunto de los
sistemas funcionalmente diferenciados) representa el entorno de las personas (los
sistemas psiquicos). Dentro de esta propuesta, se entiende que los individuos, pese
a que entablan relaciones con el sistema sociedad (a partir de la comunicacién) no

inciden en él si no es por medio de la comunicacidn misma.

La sociedad como sistema social omniabarcador no conoce sistemas sociales mas
alla de sus fronteras y, por consiguiente, no puede observarse desde fuera. Los
sistemas psiquicos evidentemente pueden observar a la sociedad desde fuera, pero
socialmente esto queda sin consecuencias si no se comunica, es decir, si la

observacién no se efectda en el sistema social.”

La division funcional entre sociedad e individuo se realiza con un objetivo
metodoldgico importante: el distinguir entre los procesos que son acentuadamente
sociales (la construccion de la comunicacién y sus usos) y aquellos referidos a los

procesos internos de las personas.

’? Niklas Luhmann, Teoria de la sociedad y pedagogia, p. 17.
73 Niklas Luhmann, La sociedad de la sociedad, Op. Cit., p. 63.
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Cuando se parte de la distincion sistema/entorno hay que colocar al ser humano
(como ser viviente y consciente) o en el sistema o en el entorno; dividirlo o

fraccionarlo en tercios no es viable empiricamente.”

Es con esta base que se puede entender la relacidn entre el individuo y la sociedad:
cuadles practicas se pueden entender como sociales y qué procesos son inherentes

a la persona.

Esta diferenciaciéon entre sistemas psiquicos (de conciencia) y sociales (de
comunicacidn) representa una forma, es decir, dos lados que representan una
unidad, la cual no puede ser llevada a cabo exclusivamente por alguno de ellos:
“...la forma es precisamente la distincién misma en cuanto que apremia a sefalar (y
por tanto a observar) un lado o el otro y por esa razén no puede ella misma (muy

distinto al concepto hegeliano) realizar su propia unidad.””

La separacion entre los sistemas sociales y los sistemas psiquicos radica en una
distincion entre las caracteristicas de cada uno (comunicacién y conciencia,
respectivamente). Y es en esta relacién, entre comunicacién y conciencia, que se

lleva a cabo la vida social:

Asi como los sistemas de comunicacion son sistemas operativamente
clausurados que pueden tener contacto con otros, también lo son los
sistemas de conciencia —como por otro lado asimismo los cerebros, las
células, etcétera. No existe comunicacion —de conciencia a conciencia- que
no sea socialmente mediada, asi como no existe comunicacion entre

individuo y sociedad.”®

" Ibid., p. 16.
" Ibid., p. 41.
76 Ibid., p. 76,
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Si  bien anteriormente afirmé que la sociedad representa un sistema
omniabarcador (es decir, que incluye la totalidad de los procesos y relaciones
sociales y que fuera del mismo no hay comunicacién), existe una division interna

gue va mas alla de la distincién sistema (sociedad) entorno (individuos).

El sistema sociedad se constituye por la subdivisiéon de funciones que se reflejan en
la formacion de sistemas parciales, los cuales responderan a una codificacion
especial, lo que determinara sus elementos y relaciones, tanto internas como

externas.

Con esto, el sistema sociedad se vuelve a la vez sistema (en relaciéon al entorno de
los sistemas de conciencia), entorno para los sistemas de conciencia, y un entorno
interno para los sistemas parciales. Sin embargo, esta diferenciacion o divisidon
interna que se produce en el sistema sociedad no significa que se pueda aplicar el

esquema de la totalidad y partes:

El proceso de diferenciacion... No presupone ninguna coordinacion a través
del sistema total, como lo sugiere el esquema del todo y sus partes. Y
tampoco presupone la distribucion en los sistemas-parciales de todas las
operaciones efectuadas en el sistema total, de manera que el sistema total

. . . . . 77
solo pudiese operar por medio de dichos sistemas.

Esto debido a que las operaciones que existen dentro de un sistema parcial, en la
relacion entre los sistemas parciales y su entorno (el sistema sociedad) y la relaciéon
del sistema sociedad y su respectivo entorno (los sistemas de conciencia) son
diversas, construidas, y no tienen una relacién entre cada elemento a la vez, sino

gue se constituyen en una relacion histérica, dinamica y compleja.

7 Ibid., p. 474.
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Con la concepcidn totalidad y partes “...se ignora (o por lo menos se pone entre
paréntesis por razones metodoldgicas) que la relacion entre lo que se incluye y lo
que se excluye esta regulada por los mismos sistemas sociales, ademas de que la
utilizacion del sentido en los sistemas sociales siempre lleva aparejadas referencias
a lo desconocido, a lo excluido, a lo indeterminado, a las carencias de informacion,

a la ignorancia”.”®

El sistema educativo (como un sistema funcionalmente diferenciado) se constituye
precisamente derivado de una funcidn especifica: servir como instrumento para
gue se comprenda la mediacion de la comunicacion en las relaciones sociales, para

gue el individuo aprenda, mediante diversos métodos y prdcticas, a socializarse.

Dicha funcién se cumple “... a través de un proceso de ensefianza y aprendizaje
intencionalmente organizado, bajo la forma de una ensefianza escolar que permite
aprovechar a los maestros de manera racional, es decir, para un mayor nimero de

alumnos.””®

En la prestacién del sistema educativo (el proceso de ensefianza y aprendizaje) es
donde radican los métodos y técnicas que permiten la inclusién de la mayor
cantidad de alumnos que tengan la capacidad (intelectual, familiar, econémica y de

socializacion, entre otras) para aprovechar los beneficios de la educacion.

Esta cuestion de la capacidad como requisito para la inclusién escolar es
determinada por los mecanismos de seleccion pedagdgica previamente
establecidos en el sistema educativo, mecanismos que si bien tienen en
consideracién una premisa de igualdad para el ingreso de los alumnos a las

escuelas, tienden a homogeneizar el inicio, excluyendo a quienes no cumplan con

78 /
Ibid., p. 22.
7 Luhmann, E/ sistema educativo. Problemas de reflexién, Op. Cit., p. 69.
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las exigencias de incorporacién al sistema escolar. Este punto sera tratado en el

apartado titulado “Igualdad y seleccidon”, dentro de este capitulo.

En el siguiente apartado se profundizara en los conceptos de socializacidon vy
aprendizaje, para tener un panorama mas amplio sobre la funciéon del sistema

educativo.

Socializacion y aprendizaje

Anteriormente se dio una definicion de educacién como un espacio de aprendizaje
de socializacién. A continuacidn extenderé el concepto, a partir de los conceptos de
aprendizaje y de socializacidon. Para precisar lo qué es el aprendizaje, podemos
definirlo como “... aquel conjunto de procesos mediante el cual el actor adquiere
nuevos elementos de orientacién de la accion, nuevas orientaciones cognitivas,

nuevos valores, nuevos objetos, y nuevos intereses expresivos”.%°

Pero el aprendizaje no es un proceso Unico con una sola expectativa, sino que es un
proceso que incluye, como se menciond en la cita anterior, cuestiones valorativas y
cognitivas también. Estas valoraciones y conocimientos estaran orientados para
volver funcional a la persona, es decir, construir con base en la personalidad a un
individuo con capacidad de socializaciéon, independientemente de las circunstancias

o situaciones en que dicha socializacion se lleve a cabo.

Si bien esta actividad no es exclusiva de la escuela (ni el aprendizaje ni la
socializacion), es una continuacién formativa del proceso empezado por la familia
la cual (como expondré mds adelante) es el factor necesario para la constitucion de

la personalidad y de las primeras pautas de socializacion.

% Talcott Parsons, El sistema social, p. 197.
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Cuando un individuo nace, todavia no es miembro integro de la sociedad, dado que
aun no estd socializado. Sin embargo, si trae consigo la capacidad de socializacidn,
entendida esta ultima como: “..la aprehension o interpretacion inmediata de un
acontecimiento objetivo en cuanto expresa significado, o sea, en cuanto es una
manifestacion de los procesos subjetivos de otro que, en consecuencia, se vuelven

»81

subjetivamente significativos para mi. A este proceso se le conoce como

internalizacion.

Esta aprehension de los acontecimientos objetivos significativos, y de la
subjetividad del otro, es necesaria “... para designar el aprendizaje de toda clase de
orientaciones de significacion funcional para el funcionamiento de un sistema de

782

expectativas de rol complementarias.”” A esto se le denomina socializacion.

La socializacidn, que incluye toda clase de orientaciones, pero que no reproduce la
totalidad de orientaciones para un solo individuo o grupo, ni mucho menos incluye
la totalidad de orientaciones que se presentan en el sistema social, representa un
proceso de formacidn personal, la cual esta dirigida a volver funcional al alumno en

relacion a su contexto y al rol que desempefia dentro de la sociedad.

En este punto es pertinente mencionar que este proceso de socializacidon no es
Unico, ni de la familia, ni de la escuela, ni de ambas. Es importante resaltar que hay
dos tipos de socializacidén: “La socializacion primaria es la primera por la que el
individuo atraviesa en la nifiez; por medio de ella se convierte en miembro de la
sociedad. La socializacién secundaria es cualquier proceso posterior que induce al

individuo ya socializado a nuevos sectores del mundo objetivo de su sociedad.”®?

® peter L. Berger, Thomas Luckman, La construccion social de la realidad, pp. 162-163
8 Talcott Parsons, El sistema social, p. 201.
8 Ibid., p.164
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Esta socializacién primaria, que se da durante la nifiez, es la funcidn principal de la
familia, no entendida exclusivamente como un sustento econdmico o material del

individuo, sino como un espacio de socializacién esencial:

En lo fundamental parece que la funcion de la familia para el orden total se
asocia a dos prestaciones que se entrelazan: ser fundamento de una
personalidad con capacidad de socializacion en el nifio, y la distension de los
miembros de la familia a través de una presentacion de si mismo

enteramente personal en el circulo de la familia.®*

Esta fundamentacion y orientacidon de roles es posible gracias a la diferenciacion
(fundamentacion de la personalidad) entre sistemas psiquicos (otros miembros de
la familia), y entre el sistemas psiquicos y sociales (capacidad de comunicacién) con

la adquisicion de roles.

El proceso de socializacidén primaria finaliza cuando el individuo internaliza al “otro
generalizado”: “La formacidn, dentro de la conciencia, del otro generalizado sefiala
una fase decisiva en la socializacién. Implica la internalizacion de la sociedad en
cuanto tal y de la realidad objetiva en ella establecida, y, al mismo tiempo, el

establecimiento subjetivo de una identidad coherente y continua.”®

La socializacidn primaria crea un mundo objetivo dentro de la conciencia del
individuo, sirviendo de base para posteriores formas de socializacidon, las cuales se
denominan secundarias dado que el individuo ya estd socializado, ya incluyd a su
mundo inmediato dentro de su aparato subjetivo. La socializacidon secundaria “es la

internalizacion de “submundos” institucionales o basados sobre instituciones. Su

* Niklas Luhmann, Los derechos fundamentales como institucion, Op. Cit., p. 201.
% peter L. Berger, Thomas Luckman, La construccion social de la realidad, p. 167
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alcance y su cardcter se determinan, pues, por la complejidad de la divisiéon del

trabajo vy la distribucion social concomitante del conocimiento.”®

Este proceso “secundario” es también de importancia para la formacion de la
persona en la medida en que, dentro de la familia, no se agotan todos los roles,
conocimientos, expectativas y subjetividades de la sociedad. Se amplian al
momento de incorporarse a otras dimensiones sociales, como la escuela, el

trabajo, la vida cultural, entre otros.

Sin embargo, ni siquiera dentro de otros ambitos o sistemas sociales es posible
adquirir todas las orientaciones que se llevan a cabo dentro del sistema social, ni
tampoco puede transmitir a un alumno todas las orientaciones que incluye el
propio sistema educativo en la medida en que socializar a un individuo consiste en
complejizar su personalidad, no en completarla, ademas de que “Los procesos
formales de la socializacion secundaria se determinan por su problema
fundamental: siempre presuponen un proceso previo de socializaciéon primaria; o
sea que debe tratar con un yo formado con anterioridad y con un mundo ya

. . 7
internalizado.”®

Esto no quiere decir que los procesos secundarios remplacen a los primarios. En
primer lugar porque representan una ampliacion de los significados objetivos y
subjetivos de la persona. En segundo lugar, el sentido que da el mundo base
(socializacidon primaria) al individuo, siempre sera emocional y afectivamente mas

profundo que los submundos internalizados (socializacién secundaria).®®

Por lo anterior es que, al momento de la ensefanza, se distinguen los procesos de

socializacion y los mecanismos de socializacion.

% 1bid., p. 172
¥ peter L. Berger, Thomas Luckman, La construccion social de la realidad, p. 175
% parafrasis del texto Ibid., p. 176
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La adquisicion de las orientaciones precisas para  funcionar
satisfactoriamente en un rol es un proceso de aprendizaje, pero no se trata
de un aprendizaje en general, sino de una forma particular de aprendizaje. A
este proceso lo llamaremos proceso de socializacion, y al proceso
motivacional por virtud del cual se produce, visto con arreglo a su
significacion funcional con respecto al sistema de interaccion, mecanismos

. . ., 89
de socializacion.

El sistema escolar es uno de los ambitos encargados de la socializacién secundaria
de los nifios, en donde existen estos procesos y mecanismos de socializacién en los
qgue los alumnos adquieren, ademas de la internalizacion de submundos
complementarios a la base del mundo principal adquirido en la socializacién
primaria, pautas cognitivas y técnicas que posteriormente les serviran para otros

sistemas sociales, como el econdmico.

Normalidad, igualdad y seleccidn

Socialmente se insiste en ser normal y competente; entonces cualquier cosa
que indique que un nifio es de alguna manera diferente interferirad
ineludiblemente con su aceptacion social. Casi cualquier incapacidad o
impedimento puede ser estigma, y esto tiende a quitarle valor a las personas

y hacerlas menos dignas. %0

El autismo, definido en el primer capitulo de esta tesis como un trastorno del
desarrollo que incluye limitaciones en las capacidades afectivas, de comunicacion y

de socializacién de quien lo padece, representa un reto para la adaptacion a la

® Talcott Parsons, El sistema social, p 199.
*ibid., p. 4.
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“normalidad” socialmente exigida. Esto incluye, naturalmente, al individuo autista,
pero también a la familia del autista, asi como a los centros educativos que ofrecen

servicios para la inclusién de personas con autismo al Sistema Nacional Educativo.

Desde inicios del siglo XX se han manejado conceptos de normalidad y desviacidn,
es decir, todas las conductas que estan apegadas a la norma y aquellas que se
apartan de dicha definicién. En este sentido, Emile Durkheim, en su obra “Las
reglas del método sociologico” empieza definiendo lo que él considera el rasgo mas
caracteristico de la sociedad, a saber, los hechos sociales “...es un hecho social toda
manera de hacer, fijada o no, susceptible de ejercer sobre el individuo una
coaccion exterior; o bien, incluso: que es general a la extension de una sociedad
dada al mismo tiempo que tiene una existencia propia, independientemente de sus

manifestaciones individuales.”*’

Posteriormente, y para complementar el analisis de su método de observacion de
los hechos sociales, Durkheim distingue dos tipos fundamentales de hechos (los
cuales categoriza como normales y patoldgicos): “La observacién, llevada delante
de acuerdo con las reglas precedentes, confunde dos drdenes de hechos que
difieren mucho en ciertos aspectos: los que son todo lo que debe ser, y los que
deberian ser de otra manera de lo que son, los fendmenos normales y los

fenémenos patoldgicos.”?

Este apego (o desapego) de una convencion (moral) de la norma, da la pauta para
describir lo que el posteriormente desarrolla como una de las finalidades del
método cientifico: “Si entonces encontramos un criterio objetivo, inherente a los

hechos mismos, que nos permita distinguir cientificamente la salud de la

°" Emile Durkheim, Las reglas del método socioldgico, p. 53.
92 /
Ibid. p. 95.
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enfermedad en los diversos drdenes de los fendmenos sociales, la ciencia estara en

estado de esclarecer la practica manteniéndose fiel a su propio método.”*?

Todo su analisis, guiado con ejemplificaciones de caracter médico en su libro, llega
a la conclusién de la generalizacion de las pautas de comportamiento como
aquellas que pueden clasificarse de normales y de patoldgicas: “Llamaremos
normales a los hechos que presentan las formas mas generales, y daremos a los

otros el nombre de mérbidos o patoldgicos.”**

Esta visién, que le permite (y a su vez sirve de base para el andlisis sobre la
normalidad), sirvié para generar distintas apologias entre especies sociales vy
especies naturales, es decir, todas aquellas estratificaciones que cumplen una
funcion ya determinada, y que determinardan el tipo de hechos normales vy

patolégicos de un grupo social en especifico.

Los criterios recién mostrados sobre la normalidad y su desviacidn, si bien con
variantes y con distintos tipos de aplicacidn, no se han limitado a la construcciéon y
aplicacion de métodos y técnicas para la investigacion socioldgica®™, sino que,
ademas, se han constituido en pautas o expectativas sociales de comportamiento:
la vision de la normalidad y su desviacién ha servido como pauta para poner ciertos

criterios y requisitos en la seleccién escolar.

Los principios de normalidad en el sistema educativo han generado que se
consideren a todos los alumnos bajo una misma base, es decir, que las reglas de
inclusion escolar y, por lo tanto, los planes de estudio y las exigencias educativas de

promocioén escolar estén ordenados bajo un requisito de homogeneidad.

> Ibid., p. 97.

** Ibid., p.105.

%» Aqui no estoy afirmando que esta vision (cientifica y social) haya nacido con Durkheim o en la sociologia.
la incluyo en este trabajo dado que es una buena ejemplificacién sobre de los pardmetros sociales de
estratificacion a partir de la normalidad y su respectiva desviacion. En este sentido, para Durkheim este
método le fue util en el desarrollo de estudios acerca de las conductas criminales y el suicidio.
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Esta uniformidad, al menos en los criterios de seleccidn, tiende a exigir alumnos
similares, tendiendo a ofrecer y exigir un punto de partida de igualdad de
condiciones. Esto representa un obstaculo dentro del sistema educativo, dado que
los criterios de igualdad tienden a considerar a todos los alumnos no solo como
similares en oportunidades de acceso a la escuela (lo que en teoria seria
suficiente), sino como idénticos en capacidades econdmicas, sociales, cognitivas y

conductuales, entre otras.

Esta identidad de capacidades repercute en una dificultad para la permanencia de
los alumnos en la escuela, en la medida en que “Si se exige un tratamiento igual de
los nifios sdlo se puede estar pidiendo eso: eliminar diversas causas (no importa

conforme a que criterios).”*®

La eliminacién de diversas causas incluye las caracteristicas negativas de la
discapacidad, en especial del autismo. Para que un alumno con autismo pueda
ingresar a una escuela regular, tiene que contar con caracteristicas, conductas e

intereses similares a las personas que no tienen este padecimiento.

Este principio de igualdad estd relacionado con la necesidad de no complejizar (no
introducir demasiados elementos en el sistema) que puedan causar problemas
nuevos dentro del sistema: “La igualdad es sélo una categorizacién de lo
mutuamente independiente; en el sistema cobra la funcién de eliminar
causalidades que irritarian o generarian demasiada  complejidad,

respectivamente...””’

Dicha eliminaciéon de causalidades, con el objetivo de no generar demasiada
complejidad, tiene una doble funcién. Por un lado, para los centros educativos

(escuelas, maestros, personal administrativo), el atender alumnos con grandes

% Luhmann, El sistema educativo. Problemas de reflexién, Op. Cit., p. 265.
97 /
Ibid., p. 264.
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diferencias entre si generaria un problema de falta de atencidn (y de recursos) a las
necesidades educativas de los estudiantes, focalizando el trabajo en la atencién

especifica de cada necesidad.

Por otro lado, la integracién para alumnos con diferentes necesidades y
capacidades se tornaria un esfuerzo doble para ellos ya que, ante la disparidad o
ausencia de criterios de seleccion generaria también una discrepancia o falta de
propositos educativos: La seleccion pedagdgica es necesariamente un proceso
fundamental en el sistema educativo, independientemente de sus consecuencias
para toda la sociedad, porque forma agrupaciones en las que se educa y porque

dirige el acceso a una educacién mas rica en requerimientos.98

En este sentido, no todas las personas con autismo pueden, inicialmente, alcanzar
una homogeneidad de causas con lo que se ha denominado “el modelo estandar”
en el desarrollo humano, por lo que se necesita que, previamente a su inclusion a
escuelas regulares, adquieran ciertas habilidades sociales que les permitan,
posteriormente, ser incluidos en escuelas regulares para que continten el proceso
de aprendizaje de socializacidn, iniciado en la familia y reafirmado en las escuelas

especiales.

Este tratamiento igual o uniforme a los alumnos, si bien en el comienzo educativo
puede servir para tener una base similar en funcionalidades sociales, repercute en
una distincidon posterior de los alumnos, ya que al no considerarse las diferencias,
reales o potenciales, en las capacidades de los nifios, lo que puede resultar en una
indiferencia, potencial o real de igual forma, que dificulte la permanencia de los

alumnos que no se ajusten a los parametros de normalidad.

% Ibid., p. 281.
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Es por esto que, en el cuarto capitulo de la tesis se propone que, ademas de
manejar los criterios homogéneos al inicio de la educacién de los alumnos, se
requiere de un compromiso por parte de los padres de familia, profesores y centros
educativos, para que las diferencias que surjan en el periodo escolar puedan ser

manejadas adecuadamente y garantizar la permanencia de los alumnos.

Estos aspectos, la igualdad de oportunidades, asi como la visidon de la educacion
especial como catalizador de la integracion a escuelas regulares de los alumnos con
alguna discapacidad (incluido el autismo), estan garantizados por los articulos 2 y
41, respectivamente, de la Ley General de Educacién® vigente en el pais. Los
contenidos de estos articulos, asi como su discusion y relacién con el presente

trabajo, se encuentran en el tercer capitulo de la tesis.

En este sentido es donde se tiene que trabajar mas, creando mayores opciones de
inclusion dado que: “La igualdad de oportunidades, al menos en los regimenes
democraticos, solo se puede lograr mejorando las oportunidades, no

7100

reduciéndolas. El autismo es un padecimiento que, si bien no es curable, no

determina a quienes lo sufren a una vida de exclusiéon y marginacion.

Como se menciono en el primer capitulo de la tesis, se ha comprobado en distintos
estudios, entre ellos esta investigacion, que la educacidn bien dirigida a este sector
de la poblacion, asi como el trabajo de equipo entre el centro educativo, los padres
y los terapeutas, es el mejor método conocido hasta ahora para optimizar la

calidad de vida de las personas con autismo y de sus familias.

El ampliar las oportunidades de educacion y apoyo repercutird directamente en el

bienestar de un sector de la poblacidon que ha sido olvidado por la sociedad, pese a

% Ley General de Educacién, (edicién consultada: 2012; fecha del decreto: 12 de julio de 1993),
Publicaciones Administrativas Contables Juridicas, S.A. de C.V., México.
1% Niklas Luhmann, El sistema educativo. Problemas de reflexién, Op. Cit., p. 306.
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los intentos de inclusién de algunas politicas sociales que existen en el pais. En el
siguiente apartado se manejaran algunas consideraciones especificas para la

inclusion de alumnos con autismo a escuelas regulares.

Autismo e integracion escolar

Este trabajo, como se definio en una de las hipdtesis presentadas en la
introduccion de la tesis, estd encaminado a presentar los resultados de la
investigacion sobre la posibilidad de integracidon de nifios con autismo en escuelas
de educacion regular. Antes de presentar los resultados, los cuales incluyo en el
tercer capitulo de la tesis, quisiera hacer algunas consideraciones acerca de lo que
dicha integracion significa, ademas de los factores que se requieren, en el caso del

autismo en especial, para realizar dicha integracion.

Antes de revisar dichos factores, veamos lo que significa integrar a estos niflos en
las escuelas regulares: “La integracion escolar se ha definido como “el proceso de
educar juntos a nifilos con y sin necesidades educativas especiales durante una

parte o en la totalidad del tiempo””'®*

Este proceso de conjuntar a niflos con necesidades educativas especiales y sin ellas
en un mismo centro educativo, dentro de una misma aula y con el mismo profesor,
implican consideraciones especiales para todos los involucrados (nifios con
necesidades especiales, nifos sin necesidades especiales, sus familias, los centros

educativos y los profesores a cargo del aula).

A continuacién se veran que condiciones son las necesarias para la integracion de
personas con autismo, tanto por parte de los niflos como también de sus familias y

de los centros educativos que recibirdn a estos alumnos.

191 Rosalia Aranda (Coordinadora), Educacién Especial, p. 3.
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La primera consideracién a realizar para la inclusién de personas con autismo en
escuelas regulares es la gravedad especifica del trastorno de quien lo sufre. El
autismo es un padecimiento que tiene lo que se denomina un “continuo”, es decir,
un grado de profundidad variable en cada aspecto sintoma, caracteristica y rasgo
del trastorno'®. En el cuadro I, ubicado en la siguiente pagina, se presentan las

consideraciones del espectro autista:

{4

Es importante mencionar que “..La mera etiqueta de autismo no define, por si

misma, un criterio de escolarizacion.”'®, dada la gravedad especifica del
padecimiento, aunado a que una persona con autismo puede padecer otra
discapacidad (las mds comunes retraso mental y epilepsia), y al hecho contexto en
particular con el que cuente el nifo seran factores importantes en su desarrollo
escolar, por lo que una evaluacién inicial por un equipo de profesionales es el

primer paso para conocer las capacidades y limitaciones de la persona v,

posteriormente, recomendar la mejor opcidn para su escolarizacion y tratamiento.

Una consideracidon que ha sido importante en la educacién de nifios autistas es el
hecho de que, ante la propuesta educativa que inicialmente parezca la adecuada
para un nino dependiendo de su gravedad especifica del trastorno, no debe

tomarse como una soluciéon definitiva y permanente de escolarizacion.

Si bien esto puede ser una solucién ante una situacidon de bajo rendimiento (social
o escolar) del nifio, se tiene que tomar como una de las ultimas opciones por parte
de un sistema educativo, en la medida en la que la integracién escolar, para que se
considere exitosa, incluye la busqueda de la permanencia de los alumnos en los

centros escolares. Este punto lo desarrollaré mas en el cuarto capitulo.

102 , s . . . ; . .
Para ver los sintomas y caracteristicas revisar el primer apartado del primer capitulo, titulado “El autismo

como discapacidad psicoldgica”.
% 1bid., p. 81.
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Parte de las consideraciones que se tienen que tomar en cuenta para la
escolarizacion de los nifilos con autismo son las caracteristicas de los centros

educativos que los recibiran.

Como se manejo en el apartado anterior, se necesita evaluar las caracteristicas del
niflo para ver la conveniencia de la integracion (inmediata) a un centro educativo
regular, o el apoyarlo en una escuela de educacidén especial para que adquiera

ciertas habilidades sociales que le permitan su posterior inclusion.

Incluso en los centros educativos regulares, tiene que existir una adaptacién en los
procesos de ensefianza-aprendizaje y que los maestros tengan un entrenamiento
gue los vuelva competentes para atender a estos nifios, dado que “Los sistemas
homogéneos y los modelos poco individualizados del proceso ensefianza-
aprendizaje son incapaces de atender a las necesidades de aquellos nifos cuyo
modo de desarrollo se aparta mas del <<modelo estdndar de desarrollo

humano>>.”1%

La homogeneidad de la que hablé en el apartado anterior se refiere mas a la
creacion de espacios minimos de comunicacion y entendimiento entre los alumnos,
sus compaferos, los maestros y los centros educativos, que a una orientacién
pedagdgica rigida que no considere diferencias entre los alumnos. La educacion es
un proceso que genera diferencias (tanto positivas como negativas) en los

III

alumnos, incluso en aquellos con un “estandar de desarrollo normal”, cuestion que

no puede ser pasada por alto en el sistema educativo.

" 1bid., p. 81.
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Cuadro I: Dimensiones del continuo autista’®

. Trastornos cualitativos de la relacién social
1. Aislamiento completo. No apego a personas especificas. A veces indiferenciacion
personas/cosas.
2. Impresion de incapacidad de relacién, pero vinculo con algunos adultos. No con iguales.
Relaciones inducidas, externas, infrecuentes y unilaterales con iguales.
4. Alguna motivacion a la relacién con iguales, pero dificultad para establecerla por falta de
empatia y de comprension de sutilezas sociales.
1. Trastornos de las funciones comunicativas
1. Ausencia de comunicacion, entendida como <<relacidn intencionada con alguien acerca
de algo>>.
2. Actividades de pedir mediante uso instrumental de las personas, pero sin signos.
Signos de pedir. Sélo hay comunicacién para cambiar el mundo fisico.
4. Empleo de conductas comunicativas de declarar, comentar, etc., que no sélo buscan
cambiar el mundo fisico. Suele haber escasez de declaraciones <<internas>> y
comunicacion poco reciproca y empatica.
1. Trastornos del lenguaje
1. Mutismo total o funcional (éste Ultimo con emisiones verbales comunicativas).
2. Lenguaje predominantemente ecolalico o compuesto de palabras sueltas.
3. Hay oraciones que implican <<creacion formal>> espontdnea, pero no llega a conformar
discurso o conversaciones.
4. Lenguaje discursivo. Capacidad de conversar con limitaciones. Alteraciones sutiles de las
funciones comunicativas y la prosodia del lenguaje.
V. Trastornos y limitaciones de la imaginacion.
1. Ausencia completa de juego simbdlico o de cualquier indicio de actividad imaginativa.
2. Juegos funcionales elementales, inducidos desde fuera, poco espontdneos, repetitivos.
3. Ficciones extrafias, generalmente poco imaginativas y con dificultades para diferenciar
ficcion-realidad.
4. Ficciones complejas, utilizadas como recursos para aislarse. Limitadas en contenidos.
V. Trastornos de la flexibilidad
1. Estereotipias motoras simples (aleteo, balanceo, etc.).
2. Rituales simples. Resistencia a cambios nimios. Tendencia a seguir los mismos itinerarios.
3. Rituales complejos. Apego excesivo y extrano a ciertos objetos.
4. Contenidos limitados y obsesivos de pensamiento. Intereses poco funcionales, no
relacionados con el mundo social en sentido amplio, y limitados en su gama.
VI. Trastornos del sentido de actividad.
1. Predominio masivo de conductas sin propdsito (correteos sin meta, ambulacidn sin
sentido, etc.).
2. Actividades funcionales muy breves y dirigidas desde fuera. Cuando no, se vuelve a (1).
Conductas auténomas y prolongadas de ciclo largo, cuyo sentido no se comprende bien.

w

w

now

Logros complejos (por ejemplo, de ciclos escolares), pero que no se integran en la imagen
de un <<yo proyectado en el futuro>>. Motivos de logros superficiales, externos y poco
fiables.

105 Angel Rivieri, Autismo, Orientaciones para la intervencién autista, pp. 39-40.
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En el cuadro Il se presentan las caracteristicas que se necesitan, tanto del alumno
como del centro educativo, para la integracion escolar de alumnos con autismo en

escuelas de educacion regular:

Cuadro Il. Criterios de escolarizacion en autismo y trastornos profundos del

desarrollo'®®

Factores del nifio

1. Capacidad intelectual (en general, deben integrarse los nifios con Cl superior a 70. No debe
excluirse la posible integracién en la grama 55-70)

2. Nivel comunicativo y linglistico (capacidades declarativas y lenguaje expresivo como criterios
importantes para el éxito de la integracion)

3. Alteraciones de conducta (la presencia de autoagresiones graves, agresiones, rabietas
incontrolables, debe hacer cuestionar la posible integracidn si no hay solucién previa).

4. Grado de inflexibilidad cognitiva y comportamental (puede exigir adaptaciones y ayuda
terapéutica en los casos integrados).

5. Nivel de desarrollo social: es un criterio importante. Los niflos con edades de desarrollo social
inferiores a ocho-nueve meses por lo general tienen oportunidades reales de aprendizaje en
condiciones de interaccidn uno-a-uno con adultos expertos.

Factores del centro escolar.

1. Son preferibles los centros escolares de pequefio tamafo y nimero bajo de alumnos, que no
exijan interacciones de excesiva complejidad. Deben evitarse los centros excesivamente bulliciosos
y <<despersonalizados>>.

2. Son preferibles centros estructurados, con estilos didacticos directivos y formas de organizacion
gue hagan <<anticipable>> la jornada escolar.

3. Esimprescindible un compromiso real del claustro de profesores y de los profesores concretos que
atienden al nifio con TPD o autismo.

4. Es importante la existencia de recursos complementarios, en especial de psicopedagogo, con
funciones de orientacion y de logopedia.

5. Es muy conveniente proporcionar a los companeros del nifio autista claves para comprenderle y
apoyar sus aprendizajes y relaciones.

Un punto a destacar, dentro de aquellos alumnos con autismo que sean candidatos
a integrarse a escuelas de educaciéon regular, es el desarrollo de habilidades
sociales (pautas de comportamiento empiricamente observables) adecuadas para

el alumno. Dentro de estas caracteristicas se encuentran:

1) Eliminar conductas disruptivas o de aislamiento social.

2) Iniciar, mantener y promover el desarrollo de amistades.

% 1bid., p. 82.
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3) Crear nuevos intereses y disminuir comportamientos obsesivos.

4) Reconocer y controlar sus emociones.”’

En el siguiente capitulo se presentaran las condiciones educativas de los autistas en
la Ciudad de México, asi como los resultados de la investigacién empirica realizada
para complementar este trabajo. En el cuarto capitulo, ademdas de hacer la
presentacion del Plan Nacional de Desarrollo para Personas con Discapacidad 2009-
2012, realizaré una comparacion entre los resultados obtenidos en mi investigacion
y los puntos en materia educativa de la politica social ya mencionada (y citada en el

trabajo), para saber en qué factores se necesita reforzar el trabajo.

107 . . . o e . .
Mucio Romero, Herramientas psicolégicas para educar a nifios con necesidades especiales, p. 25.
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CAPITULO TRES: INCLUSION EDUCATIVA EN LA SECRETARIA DE EDUCACION
PUBLICA DEL DISTRITO FEDERAL

Presentacion de la investigacion empirica

Como he mencionado en distintos puntos de la tesis, distintos autores plantean la
importancia de la educacion como apoyo para el mejoramiento de los rasgos
autistas en personas que sufren dicho trastorno, ademas de que también sefialan
los mismos autores que la integracion escolar a escuelas regulares es posible por

parte de estos alumnos.

Para conocer la situacion que hay en la Ciudad de México, apliqué una serie de
instrumentos de trabajo en tres dependencias de gobierno: El Sistema para el
Desarrollo Integral de la Familia (DIF) del Distrito Federal, El Consejo Nacional para
el Desarrollo y la Inclusidon de las Personas con Discapacidad (dependencia del
Gobierno Federal de México), y la Secretaria de Educacidon Publica del Distrito

Federal.

A continuacion, expondré las razones por las cuales investigué en cada uno de

ellos, la metodologia que empleé, asi como los resultados que obtuve.

Caso DIF y CONADIS

En el mes de junio de 2011 apliqué una encuesta, de manera simultanea en dos
instituciones dedicadas al desarrollo de las personas con discapacidad (DIF), y de
protecciéon a las personas con discapacidad y coordinacion (CONADIS) entre

instituciones que ofrecen servicios relacionados (SEP, SS, IMSS, ISSTE, etc.).

Elegi estas dos instituciones en funcidn de que, en el caso del DIF, es una

institucion que histéricamente se ha puesto como mision el atender y proteger a
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las familias e individuos que estén en situacién de vulnerabilidad. En el caso de la
CONADIS, apliqué la encuesta debido a que es una institucidon que atiende

directamente a personas con discapacidad.

Para complementar la informacién, consulté datos y estadisticas en las oficinas del

INEGI ubicadas en Avenida Balderas, Colonia Centro (al lado del metro Juarez).

El cuestionario constd de cinco preguntas, las cuales tenian la finalidad de conocer
tanto las definiciones y tipos de discapacidad que atienden en los centros, como la
informacién estadistica con la que cuentan. Entre los resultados pertinentes para

esta investigacion estan los siguientes:

En el caso del DIF, me contestaron que la participacion de la institucién dentro de
este rubro era la recoleccion de informacidon sobre el tema, de la cual me
proporcionaron una parte de la que tienen (que se presenta en el anexo), de

acuerdo a la que solicité dentro del instrumento que presenté.

Dentro de dicha informacién me proporcionaron un padrén de personas autistas
beneficiadas por una beca que otorga el Gobierno de la Ciudad de México. Dicho
apoyo econdmico (de acuerdo con los lineamientos del programa), se otorga a
personas que, ademas de contar con la discapacidad, mostraran un alto grado de
marginacion, y también de estar cursando algun grado escolar en el Sistema

Educativo Nacional.

Este apoyo econdmico se otorga bajo el supuesto de que las personas con
discapacidad, como grupo social, es uno de los econdmicamente mas vulnerables,
por lo que se dificulta que puedan cursar estudios que le permitan a una persona
con discapacidad integrarse al mercado laboral, sumiéndose en un circulo vicioso

de pobreza.
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Sin embargo, noté que existian algunas deficiencias en las definiciones de lo que es
una discapacidad, y si el autismo es una de ellas. Esto lo afirmo dado que, cuando
llevé el instrumento para su respuesta, las personas dedicadas a dar la informacién
(Oficina de Acceso a la Informacién Publica y Transparencia), no estaban seguras de
qgue el DIF atendiera a personas con discapacidad (cuando en la respuesta resulté
qgue si), ademds de que, también inicialmente, no consideraban al autismo como
una discapacidad, resultando posteriormente que si lo consideraban asi ya que
existe un padron de beneficios econdmicos a personas con discapacidad, en donde

se incluyen a personas con autismo.

En el caso de la CONADIS, la respuesta a dicha encuesta fue, ademas de la inclusiéon
de breves contestaciones, la entrega de un ejemplar del Programa Nacional para el
Desarrollo de las Personas con Discapacidad, 2009-2012 (PRONADDIS). En dicho
documento, el principal punto de partida es que la discapacidad es una limitacién
social impuesta a personas con algun trastorno de origen biomédico, limitante que

repercute en marginacioén, pobreza, discriminacion y falta de oportunidades.

El propdsito de dicho plan de accién es el abrir oportunidades, entre ellas y una de
las principales es en materia educativa, para mejorar la calidad de vida de las

personas con discapacidad y disminuir las tasas de pobreza de este grupo social.

En este sentido, puedo afirmar que, si bien en el DIF del Distrito Federal no esta del
todo claro que es una discapacidad, existe un programa gubernamental vigente
que si tiene en claro dicha problematica. La presentacion y el analisis del plan de

accion de este programa se realizan en el siguiente capitulo.

En el INEGI, institucién encargada de la recopilacion de informacidn estadistica y

geografica del pais, se realizd una consulta, con el auxilio del personal de la
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institucion, dirigida a conocer los datos con los que la dependencia cuenta acerca

de la discapacidad.

Dentro de la informacién encontrada, la cual se presentd en el apartado “El

III

autismo como discapacidad social” del primer capitulo, se encontré lo siguiente:

a) Existe poca informacién del tema.
b) Lainformacién no esta actualizada.
c) Los datos tienden a contradecirse entre distintos censos e instrumentos de

trabajo.
Sin embargo, dentro de las coincidencias que resaltaron, se destacan las siguientes:

a) Que la discapacidad es un fendmeno social presente en México, con arriba
del 8% de la poblacidn nacional afectada por una limitacién transitoria o
definitiva.

b) Las personas que sufren una discapacidad tienen una limitante social, al
carecer de oportunidades laborales, econdmicas, de transporte, entre otras.

c) Existe un grado marcado de discriminacion hacia las personas con

discapacidad.

Estos datos (presentados en el primer capitulo), consultados a informantes clave
dentro de las instituciones encuestadas (CONADIS, DIF e INEGI) tienen las

siguientes consideraciones:

1) Que, basados en censos y estudios realizados dentro del gobierno, la
discapacidad tiene un marcado entorno social en su definicion.

2) Las limitaciones sociales impiden que las personas con discapacidad
disfruten de una calidad de vida aceptable, al carecer de oportunidades de

mejoramiento personal.
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3) Que el aspecto educativo y el econdmico, tienen una interrelacion, es decir,
que el acceso a la educacidon determina las condiciones econdmicas vy
viceversa.

4) Esto se denota en la falta de acceso a opciones de capacitaciéon que tienen
las personas con discapacidad, que limita, a su vez, la obtencién de empleos
gue permitan un desarrollo integral de |la persona.

5) También, el otorgamiento de becas a personas con discapacidad bajo las
consideraciones de los programas existentes (a personas con alto nivel de
marginacion) es un indicador de las condiciones de pobreza como limitante

para acceder a opciones educativas.

En el siguiente apartado de este capitulo, mostraré los resultados de la
investigacion empirica que realicé en la Secretaria de Educacion Publica del Distrito
Federal, en donde el estudio permitio ver que, en efecto, las personas con autismo
pueden incorporarse exitosamente al Sistema Educativo Nacional y a las escuelas

regulares de manera exitosa.

Secretaria de Educacion Publica del Distrito Federal

En la Secretaria de Educacion Publica me permitieron aplicar un cuestionario
(distinto al que apliqué en el DIF y en la CONADIS) en dos escuelas publicas de la
Direccién de Educacién Especial, entre el 16 y el 18 de mayo de 2012, en el turno
matutino de dos escuelas. Esto con el objetivo de conocer la posibilidad de
incorporar a niflos con autismo en escuelas regulares, asi como los beneficios de

dicha inclusion.

La encuesta fue diseflada para ser respondida por participantes clave del tema

(profesores y directivos de escuelas). No se pudo recopilar informacién por parte
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de los padres de familia, ya que la autorizacion que me otorgaron en la SEP para
investigar el tema en las escuelas se dio bajo el supuesto de que yo solicitara el

apoyo exclusivamente del personal docente.

Este instrumento de trabajo, incluido en el anexo de la tesis, estaba planeado
inicialmente para ser aplicado como un cuestionario dirigido a profesores que
trabajan con nifos autistas de primaria, pero gracias a la apertura y al interés de los
maestros que me apoyaron para contestarlo, se convirtié en una guia de entrevista

estructurada.

Hago este sefalamiento ya que originalmente esperaba que los maestros
dedicaran menos tiempo a contestar el instrumento, pero al final me otorgaron
mas tiempo, complementando la informacidn con sus experiencias como maestros.
La informacion presentada a continuacion es el resultado de los testimonios
profesionales del personal docente de la institucién, y en ningin momento se
recabd informacion personal de los profesores, alumnos o trabajadores de las

escuelas.

Una de las escuelas que visité fue un Centro de Atencién Multiple (CAM en
adelante), el cual es una escuela especial que atiende, como su nombre lo indica,

multiples discapacidades.

La otra escuela en la que realicé la actividad fue una Unidad de Servicios de Apoyo
a la Educacion Regular (USAER en adelante), la cual es una unidad de apoyo para
alumnos con necesidades educativas especiales en escuelas regulares. Esta
dependencia cuenta con servicios y apoyos para que los alumnos puedan cursar
desde la educacidn basica, hasta opciones diversas de capacitacion para el trabajo,

las cuales se ofrecen a aquellos alumnos que han logrado, en primer lugar, la
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permanencia dentro de escuelas regulares; y, en segundo lugar, que exista una

opcién adecuada para el alumno.

La consideracién principal que acordé con la Direccién de Educacién Especial (DEE)
para que me asignaran las escuelas fue que en ellas se atendiera a nifios con
autismo en el presente ciclo escolar, con el objetivo de conocer el entorno de estos

ninos.

El objetivo de la encuesta era el conocer la opinidn profesional de los maestros
involucrados directamente con alumnos autistas, y las preguntas versaban sobre

las siguientes tematicas:

1. Posibilidades de integracién de nifios con autismo a escuelas regulares.

2. Los requisitos para migrar de una escuela especial a una regular y las
caracteristicas necesarias del entorno educativo.

Los beneficios de la inclusidon a escuelas regulares.

La preparacién de los profesores involucrados.

El enfoque pedagodgico utilizado.

El papel de los padres de familia en la educacion de sus hijos

N o o k& w

El seguimiento que se hace de los alumnos.

Para presentar los datos, primero describiré los resultados que obtuve en la USAER,
posteriormente los del CAM, para que después realice una comparacion de las

consideraciones de ambas visiones (escuelas regulares y especiales).
Caso USAER

Sobre las posibilidades de la integracion de nifios con autismo a escuelas regulares

(primer punto), en la USAER consideran que si es posible dicha integracién. De
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hecho la profesora’® que contestd la entrevista me comentd que la inclusion de
niflos con autismo es un punto que la dependencia intenta ofrecer a la mayoria de

los alumnos con autismo.

En lo que respecta a los criterios para migrar de una escuela especial a regular, se

me indicaron los siguientes:

a) Que el nifio tenga un diagndstico de autismo

b) Que el nifio sea funcional.

c) Que exista una USAER para apoyar a los alumnos.

d) Caracteristicas de la escuela, tales como horario reducido y flexible, asi
como grupos pequefios.

e) Familia que decida si es la mejor opcion, valorando los avances de su

familiar.
Dentro de los beneficios de dicha integracidn, se encuentran los siguientes:

a) Socializar al nifo.

b) Conjuntar la visién del nifio con el contexto.

Esto permite, de acuerdo a la visién de la profesora que amablemente respondié la
encuesta mejorar la calidad de vida de los nifios con autismo permitiéndoles, a
futuro, una mejor integracién social, ademas de que, a partir de la educacion,

podrian mejorar sus opciones laborales

En lo referente a la preparacion del profesor, dado que es una escuela regular,
tienen la misma preparacién que un maestro regular de primaria (escuela normal o

carrera en pedagogia).

108 s s . . . . ™ .y P
La profesora que me atendio tiene experiencia en el trabajo educativo con nifios y jovenes con algun

trastorno del espectro autista, en especial nifios autistas y jévenes con Sindrome de Asperger.
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Si bien no hay una consideracién especial en la preparacion del maestro, si la hay
en el enfoque pedagdgico. Para lograr un mejor rendimiento de los alumnos, existe
una flexibilidad curricular, la cual se enfoca mas en las pautas de socializacién que
el nino va desarrollando dentro del curso, que en los contenidos programados para

el grado en el que va.

Esto no quiere decir que los contenidos no sean de importancia, sino que se le da
prioridad a la socializacion. En este aspecto, un alumno con autismo que esta
integrado en la escuela desde primer afo (actualmente estd en quinto grado) ha
logrado avances importantes en la socializaciéon, y no se han descuidado los
contenidos del plan de estudios, gracias al trabajo y al seguimiento interno que

realiza la escuela.

La rubrica que se toma en cuenta para la permanencia del nifio en escuela regular
es la evaluacion de los logros, tanto de socializacién como de avance en los

contenidos, que el nino va mostrando en el transcurso de su estancia.

En lo referente al papel de los padres en la educacidén de sus hijos, la principal
consideracion es que colaboren y participen en la escuela, es decir, que asistan a
juntas para conocer los avances y limites del nino, que lo apoyen en la elaboracién
de los trabajos escolares y que estén al pendiente de los problemas, si es que

surgen, que el nifno pueda tener.

Esta participacidon es de vital importancia, de acuerdo con la escuela, para que el
nifo pueda desarrollarse de una manera adecuada. Esto concuerda con el caso del
nifio que asiste a la escuela, ya que cuenta con el apoyo (bien dirigido, de acuerdo

con lo que me comenté la maestra), por parte de su madre.

Estos esfuerzos coordinados, maestros, institucion y padres de familia

comprometidos con el alumno, han permitido un avance adecuado por parte del
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nifio en los grados escolares, ademas de que se generan expectativas favorables

para la continuidad a otros niveles educativos (secundaria).

Para finalizar esta seccidn, quiero agregar algunas de las observaciones que pude
realizar durante mi estancia dentro de la USAER. Si bien en esta escuela no pude
observar a nifios con autismo, ya que la espera para ser atendido y la entrevista fue

hecha dentro de una oficina, pude percatarme de ciertas situaciones:

a) Lasinstalaciones estan bien cuidadas.

b) Los directivos estdn preocupados por mejorar la atencién que brindan los
maestros a sus alumnos, ya que cuando llegué estaban en una junta, la cual
me enteré posteriormente que era convocada de forma semanal, que tenia
por objetivo conocer las problematicas a las que los maestros se enfrentan,
ademas de comunicar ciertos lineamientos para mejorar el servicio.

c) Las instalaciones estan bien vigiladas, contando con un sistema de vigilancia
privado (vigilantes en la entrada). Al momento que llegué a la escuela (que
tuvo que autorizarme previamente a mi arribo ante la DEE), se me solicitd

gue me identificara y registrara mi acceso y mi salida.

Caso CAM

En lo referente a las posibilidades de integrar a niflos con autismo a escuelas
regulares, se me comenté en el CAM que ésta es una situacion factible (y deseable)

para el desarrollo de los nifios con algun padecimiento del trastorno autista.

En esta escuela se atienden aproximadamente a 14 nifios con autismo, de los
cuales 4 estan estudiando directamente con la maestra que respondid la

entrevista.
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De estos cuatro alumnos, una alumna cursd el nivel preescolar en una escuela
regular y, posteriormente, ingresé al CAM para estudiar la primaria. Actualmente

esta terminando el primer afio de primaria.

Las razones del cambio de una escuela regular a una especial las presentaré mas
adelante en este mismo apartado, cuando sefiale los requisitos y beneficios de la

educacioén regular para estos alumnos.

Para que una escuela de educacién especial (un CAM), acepte a un alumno, tiene
gue contar, preferentemente, con un diagndstico en el que se sefiale que el nifio
tenga alguna discapacidad, ya sea de autismo u otra. Si no cuenta con dicho
diagnodstico, en la escuela se hace una evaluacién del nifio a partir de una
entrevista con los padres de familia y, posteriormente, con el nifio, para conocer la

situacion.

Me comentaron que si bien la escuela puede indicar que el nifio cuenta con alguna
discapacidad (autismo, en este caso), esto no indica un diagndstico profesional ya
gue este ultimo tiene que realizarlo un médico certificado, por lo que la hace la
presuncion de rasgos, es decir, que en el expediente queda asentado que
probablemente sufre de la discapacidad, para poder ingresarlo a los servicios que la

dependencia ofrece.

Dentro de los rasgos que los profesores y la directora tienen que observar en el

nifio para ver que probablemente sufre de autismo, se encuentran los siguientes:

1. Que el nifio tenga una comunicacién, verbal y no verbal, limitada en
distintos niveles o nula, que no intente compensar por otros medios
(mimica, por ejemplo).

2. Que en la observacion el nifio realice movimientos estereotipados

(movimientos corporales sin finalidad aparente).
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3. Que exista una rutinizacion muy marcada en las actividades que el nifio

realiza o prefiere realizar.

Si el niflo no es funcional en sus actividades, permanece en el CAM para realizar sus
estudios. Si es funcional, puede migrar, si los padres asi lo desean, a una escuela
regular que cuente con el apoyo de una USAER. Los criterios para sefialar la

funcionalidad o la falta de la misma son las siguientes:

1. El grado en el que el nifio presente rasgos de autocuidado que no requieran
supervision constante, por ejemplo, que pueda ir al bafio, lavarse las manos
y comer solo (entre otras); cuidar sus objetos personales.

2. La agresividad, o falta de la misma, que el nifo tenga ante situaciones
estresantes.

3. Habilidades comunicativas, tales como saludar, despedirse, asi como
entender y responder (aunque sea de forma limitada) a las indicaciones del

profesor.

Ademds de estos aspectos (padres dispuestos al cambio de escuela y nifos
socialmente funcionales), existen algunas consideraciones acerca de la escuela

regular a la que se pretenda integrar al nifio:

1. Que exista un ambiente normalizador dentro de la escuela.
Esto quiere decir que, dentro de las instalaciones, los nifios sean tratados de
una forma equitativa por parte de los profesores, compafieros y directivos
del plantel.

2. Que exista una visidén, por parte de los directivos, que permita dicha

inclusion.
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En este sentido, la profesora me comentd que, en su experiencia de trabajo
en una USAER'®, algunos directivos de escuelas regulares no tienen mucha
apertura para aceptar a ninos con alguna discapacidad, rechazandoles la
integracion.

3. Lavision de los maestros de la escuela también es importante.
Un maestro comprometido y con interés funcionara mejor y permitira una
mayor inclusidon de alumnos con alguna discapacidad, en la medida en la que
un alumno con autismo, por ejemplo, requerird, si bien no de mas atencién
gue sus compafieros que no tienen este trastorno, si de una atenciéon mejor
manejada, para lo que se necesita investigacidon y trabajo adicional por parte
del maestro.

4. Elndmero de alumnos de la escuela y de los grupos.
Los grupos reducidos son el mejor ambiente de trabajo para la atencidn de
nifios con autismo, tanto porque genera menos estrés en el nifio, asi como
también el profesor puede dedicar mayor tiempo a cada alumno y tener mas

controlado al grupo.

Estas consideraciones permitiran, en caso de cumplirse, que el alumno logre una
permanencia en la escuela, y que no “brinque” entre opciones educativas diversas
(enfoque especial y regular), lo que le da una continuidad a los esfuerzos por

mejorar su calidad de vida a partir de la educacién.

En este sentido, la alumna con autismo que migré de una escuela regular
(preescolar) a una especial (primaria), tuvo que ver con estos aspectos. En su
primer aio de estancia en escuela regular, tuvo una maestra que se interesé por el
caso vy, sin desatender al resto del grupo, supo conducir a la alumna para que

tuviera un mejor rendimiento durante el ciclo escolar.

%4 profesora entrevistada trabajé como directora de una USAER antes de integrarse como profesora al

CAM.
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Durante el segundo afo de preescolar, la maestra asignada no tuvo tal interés con
la alumna, por lo que la nifia tuvo un retroceso en sus habilidades sociales. Por este
retroceso, para su ingreso a la primaria se recomendd que la nifia ingresara a una
escuela especial para funcionalizar sus habilidades nuevamente, en la que, gracias
al apoyo de la escuela primaria, esta mostrando mejorias significativas, por lo que

para afnos posteriores puede reinsertarse a una primaria regular.

Dentro de los beneficios de dicha inclusion, se encuentran mayores oportunidades
de aprendizaje para el alumno. Si bien en los CAM se maneja el mismo plan de
estudios que en las escuelas regulares, al estar centrados mas en la
funcionalizaciéon de sus alumnos (sin importar el tipo de discapacidad que
presenten), es posible que no se cubran todos los contenidos sefialados en los

programas especificos de cada afio.

Este aprendizaje estd relacionado con las oportunidades posteriores de
capacitacion e instruccion profesional, las cuales permitiran una mayor calidad de

vida en las personas con autismo.

Este conocimiento ofrecido en las escuelas regulares, como se manejé en el caso
de la USAER, no siempre podra profundizarse. La profundizacion de los contenidos
estard en relacion directa con las capacidades sociales que presente el niho

durante su estancia en las escuelas regulares.

En lo referente a la preparacion académica y profesional de los maestros que
tienen alumnos autistas, estan directamente relacionados psicélogos, pedagogos y

maestros en educacion especial.

Pero lo mas relevante, de acuerdo a la vision de la maestra entrevistada, es el nivel

de compromiso y el grado de interés en continuar preparandose que muestre el
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maestro. A mayor compromiso e interés por parte del profesor, mejores resultados

se obtendran en la educacion del nifo.

En cuanto al enfoque pedagdgico con el que se imparten las clases, la vision de la
SEP es ofrecer un marco constructivista, el cual permita que el alumno participe en

la construccion del conocimiento que se le ofrece en las escuelas.

Sin embargo, y esto es particularmente relevante en las escuelas especiales, a
veces se tiene que ofrecer un marco conductista enfocado a la funcionalizacién de
las conductas, signos y sintomas del autismo, para lograr avances significativos en

la socializacion del alumno.

El papel de los padres es uno de los de mayor importancia para mostrar mejoras en
los sintomas, signos y conductas de los nifios, asi como para que sus hijos tengan
un mejor desarrollo personal y social (el educativo incluido). En muchos estudios y
libros se maneja que los padres tienen que mostrar un compromiso activo en la

educacion y desarrollo personal de los nifos.

Si bien este compromiso es uno de los mds importantes, también hay que
considerar, de acuerdo con la visién de la escuela, las expectativas que tengan los

padres con respecto al desarrollo de los nifios.

Dado que la diferenciacion entre escuelas especiales y regulares es principalmente
indicativa, es decir, no existen criterios rigidos (mas alla de la funcionalizacion de
habilidades sociales) que impidan a un nifio con autismo ingresar a cualquiera de

los dos sistemas, los padres son los que deciden en que escuela estudiara el nifio.

Por esta razon, los padres de familia son uno de los pilares en el desarrollo de vida
de sus hijos autistas. Con expectativas claras, que permitan generar un plan de

accién para sus hijos, aunado a un compromiso y seguimiento constante por parte
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de la familia, se lograran avances significativos en la educacion del nifio, ya sea en

escuelas regulares, ya sea en especiales.

Esto permite, en conjunto con las consideraciones sobre los planteles educativos
(directivos y profesores comprometidos, aulas pequeiias, etc.), que la integracion
educativa, en los casos que sea posible, se convierta, en palabras de la profesora,

en inclusion escolar.
Este concepto, la inclusion escolar, estd compuesta por una triada de elementos:

a) La permanencia del nifio en centros escolares regulares.
b) La participacion activa del alumno.

c) Elaprendizaje que adquiera en su estancia.

Una integracidon que no permita estos tres puntos, se torna ineficiente. EI cambiar
de centros educativos (regular a especial, y especial a regular de vuelta) por falta
de trabajo adecuado de los centros educativos, interfiere directamente con el
desarrollo académico del nifio, creandole relaciones sociales poco duraderas,
ambitos de comunicaciéon contradictorios (discursos pedagdgicos y sociales que no
se reflejan en la realidad) y ambigliedades en el area afectiva, lo cual puede
agudizar el trastorno del alumno en la medida en que estas tres dareas (las
relaciones sociales, la comunicacidon y el area afectiva), representan la triada

principal y constante del trastorno autista.

El aspecto de la participaciéon del alumno es central dentro de su estancia en una
escuela regular. Si el autista es visto como un “mueble” del salén, por los retos
pedagdgicos que supone su integracion prdactica a la clase, se limitara su
permanencia en la escuela, al no permitirle avanzar en los contenidos y habilidades

sociales, es decir, el aprendizaje, que se presentan durante el curso escolar.
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El aprendizaje, tanto de contenidos como de socializacién, es la finalidad principal
la educacidon basica. Si no se generan visiones y métodos verdaderamente
incluyentes, que permitan disfrutar de dicho beneficio a las personas que, por sus
caracteristicas y capacidades comunicativas, estan en un grado distinto de
desarrollo que la “normalidad” de alumnos que asisten a las clases, entonces las
escuelas regulares, al menos de educacion basica, pierden el sentido de su funcion

social.

El seguimiento que en teoria se realiza es inexistente en la practica, ya que un
alumno con autismo que se integra a una escuela regular se vuelve responsabilidad
del maestro en especifico que tenga durante un ciclo escolar, ya que ni los
maestros de otros ciclos y grados escolares, ni las autoridades educativas de la
escuela, ni los CAM, ni las USAER realizan una evaluaciéon integral acerca de los
avances, limitaciones y problematicas que presenta el alumno durante su estancia,
por lo que las consideraciones sobre integracion se vuelven contradictorias,

limitando asi la inclusion plena de los alumnos.

La socializacién (adquisicion de roles y orientaciones para relacionarse con otras
personas), incluye a todas las personas, incluso a aquellas que presentan una
dificultad para su aprendizaje y practica, debe ser democratica, entendida como
una practica de la que puedan beneficiarse todas las personas (con discapacidad y
sin ella), por lo que el Sistema Educativo Nacional falla al no incluir plenamente a
todos, dejando al PRONADDIS como un programa de letra muerta al momento de

evaluar sus alcances, esto es, al final de su periodo autoimpuesto de accién (2012).
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Comparacion entre la USAER y el CAM

En general, las visiones del CAM de de la USAER coinciden en el sentido de los
criterios educativos que son requeridos para la atencidon de nifios con autismo, su
inclusidon en escuelas regulares y el papel de la familia en la educacion de los nifios
autistas. Algunos puntos coincidentes, para resumir la informacidon presentada

anteriormente, son los siguientes:

1. La migraciéon de escuelas especiales (CAM) a escuelas regulares (USAER) es
posible en nifios que tienen un trastorno autista.

2. Que los planes de estudio tienen que flexibilizarse, enfocandose mas en la
funcionalizacion y socializacion de los nifios autistas, sin descuidar los
contenidos especificos de aprendizaje.

3. El papel de la familia es central en el desarrollo educativo del nifio.

4. La escuela, entendida como la representante del Sistema Educativo
Nacional, incluye a profesores, administrativos, planes de estudio,
materiales de apoyo y a alumnos, quienes tienen que trabajar de forma
conjunta para garantizar el desarrollo, la permanencia y la promocion
educativa de los alumnos.

5. La educacién basica, en este caso en especifico, la primaria, sirve como base
para que, posteriormente los alumnos puedan avanzar a niveles educativos

donde se capaciten para el trabajo.

El dnico aspecto en donde no encontré un acuerdo total entre ambas visiones,
aunque no es un desacuerdo total, es el aspecto del seguimiento. Mientras que
para el CAM dicho seguimiento es inexistente, incluso dentro de la propia escuela
regular, para la USAER este seguimiento si se lleva a cabo al interior del centro
educativo en donde estudia el nifo (aunque no entre instituciones educativas, ni

otras escuelas).
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CAPITULO CUATRO POLITICAS SOCIALES ENCAMINADAS AL DESARROLLO DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

Antecedentes histdricos de la politica social en México para el apoyo educativo de

: 110
las personas con autismo.

La historia de la educacién especial enfocada a personas con alguna discapacidad o
trastorno mental ha tenido una larga historia en México, aunque el desarrollo de
dicha educacién ha sido irregular. El primer registro con el que se cuenta, acerca de
la atencion a personas con afecciones mentales es la creacion de los hospitales
psiquidtricos del Divino Salvador y San Hipdlito (para hombres), asi como el de la

Canoa (para mujeres) en el afio de 1565.

Durante el periodo de la conquista y colonia en México, la atenciéon brindada a
personas con discapacidad (mental), traté de ser terapéutica y asistencialista, es
decir, que se intentd asistir a los pacientes en sus necesidades vitales basicas.
Durante el siglo XIX, se cred la primera escuela para personas con discapacidad (la

escuela para sordomudos) en 1867, bajo el mandato del presidente Benito Juarez.

En el afio de 1912 aparecié por primera vez el término de autismo, utilizado por el
doctor Eugene Bleuler para describir algunos rasgos que aparecian en pacientes

con esquizofrenia.'*!

En 1914 se fundd la primera escuela para personas con alguna debilidad mental
(indistinta) en la ciudad de Ledn, Guanajuato. Posteriormente, en el periodo
comprendido entre los afios 1918 a 1927, comienzan a operar centros de

capacitacion para dichas personas.

110 .z . . . . s ,
Las fechas y datos fueron consultados, a excepcion de que indique lo contrario, en Molina Avilés, Guia

prdctica para la integracion escolar de nifios con necesidades especiales, pp. 31-35. No realizo cita textual en
cada parrafo en la medida en la que saqué los datos de este texto (todos los de este apartado sobre la
historia de la educacion especial), pero no copié los parrafos tal cual.

" Francesca Happé, Introduccion al autismo, Op. Cit.
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No es hasta el afio de 1935 que la educacién especial se sistematiza en México, con
el inicio oficial de escuelas especiales y con la fundacion del Instituto Médico
Pedagdgico, institucion que fue promovida (para su creacion) por el doctor Solis

Quiroga. En 1937 se crea la Clinica de Conducta vy la Clinica de Ortolalia.

Pasaron 6 anos desde la apertura de las escuelas especiales cuando, en1941, se
instituye la Escuela Normal de Especializacidn, que abre sus puertas hasta el afio de
1943 con la carrera de Maestros especialistas en deficientes mentales y menores

infractores.

En el afno de 1943, el doctor Leo Kanner, al realizar un estudio con 11 nifos en el
hospital John Hopkins, describié por primera vez la sintomatologia del autismo,
diferencidndola de aquellos sintomas que fueron encontrados afios atrds por

. . . 112
Bleuler en pacientes con esquizofrenia.

En el mismo afio, un psiquiatra austriaco de nombre Hans Asperger diagnosticé a
nifios con sintomatologia similar a la de Kanner. Esto permitiéd diferenciar al

autismo como un trastorno mental distinto a otros padecimientos.

En el afio de 1964 se abren en México las escuelas por cooperacion, las cuales
tenian por finalidad coordinar los centros educativos e instituciones encargadas de
atender a personas con discapacidad, con sus familias, con el objetivo de crear un

conjunto de estrategias para una mejor recuperacion de los alumnos y pacientes.

En el afilo de 1970 se crea la Direccion General de Educacién Especial, una
dependencia de la Secretaria de Educacion Publica Federal, que tiene como
objetivo analizar, promover y aplicar las politicas educativas enfocadas a personas

con alguna discapacidad o a personas con capacidades sobresalientes.

2 Fyente: Ibid.

88



CAPITULO CUATRO POLITICAS SOCIALES ENCAMINADAS AL DESARROLLO DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

Posteriormente, en 1982, se inicia en los debates la inclusion de los términos de
integracion y normalizacion en aspectos educativos y, 10 afios después (en 1992) se
reforma el articulo tercero de la Constitucién Politica de los Estados Unidos
Mexicanos en donde se contempla la integracion escolar de nifios con discapacidad
a la educacién regular. Nacida de esta reforma, se crea la Ley General de

Educacion.

En el afio de 1992 se reforma el articulo tercero de la constitucion y se promulga la

Ley General de Educacién, en donde se contempla la integracion escolar.
Presentacion del PRONADDIS

Como mencioné en ocasiones anteriores, en México existe un Programa Nacional
para el Desarrollo de Personas con Discapacidad, el cual surgié de distintas leyes
nacionales y de acuerdos y convenios internacionales, derivados todos ellos de

solucionar las necesidades de las personas con discapacidad.

Como se menciond en el primer capitulo, en el apartado “El autismo como
discapacidad social”, las personas con discapacidad representan uno de los grupos
sociales mas vulnerables: viven en situaciones de pobreza y marginacién en la
mayoria de los casos, no tienen un acceso garantizado a servicios educativos y de

salud y tienden a ser uno de los grupos sociales mas discriminados en el pais.
Ante esta problematica, la misidn que se establecié en el PRONADDIS es

... conjuntar politicas de Estado y conducir la operacion de estrategias en las
instituciones del sector publico en los tres drdenes de gobierno, para

favorecer el desarrollo integral y la inclusion plena de las personas con
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discapacidad y sus familias en la vida social y productiva del pais, con

absoluto respeto a sus derechos humanos y libertades fundamentales.™*

Esta afirmacion supone un esfuerzo de Estado que no tiene precedentes en la
historia del pais ya que, en primer lugar, tendrian que coordinarse los distintos
ordenes, secretarias y dependencias de gobierno para la obtencidon de informacion
util para crear una base de datos confiable que permita otorgar los apoyos

economicos, educativos, de salud y laborales, entre otros.

En segundo lugar, se tendrian que generar oficinas de coordinacién de informacion
y de seguimiento de caso en cada dependencia y orden de gobierno. También se
necesitaria generar campafas informativas de caracter masivo que permitan

socializar el contexto de la discapacidad en el pais.

Estas tres consideraciones tienen un impacto importante dentro del mismo
programa ya que la construccidn de una base de datos es una cuestion que se
tendria que empezar practicamente desde cero, ya que la informacidén que existe
en censos y estadisticas es insuficiente en el pais, recogida con una metodologia

mal aplicada y mal vaciada en las estadisticas.

Las instancias de coordinacién de informacion y de seguimiento de casos en las
distintas instancias y 6rdenes de gobierno también se tendria que construir desde
cero, ya que incluso cerca del final de la aplicacién del programa (mayo de 2012)
dicha coordinacién y seguimiento para los fines que persigue el plan no existe entre

instituciones, ni siquiera existe dentro de las mismas dependencias.

Este punto se observé al momento de realizar la investigacion empirica, ya que al

aplicar un cuestionario dentro de algunas de las escuelas que atienden a niflos con

'3 Gobierno Federal de México, Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad, Op.

Cit., p. 11.
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autismo, el cual se agrega en los anexos de la tesis, fue uno de los puntos que
resaltd en las entrevistas con personal de dichas instituciones educativas.

Retomaré este punto en el siguiente apartado.

Por ultimo, las campaiias masivas de informacién con el objetivo de concientizar a
la poblacion en general han sido practicamente inexistentes. Esto también fue
mencionado dentro de la investigacion realizada en una escuela de educacion
especial, en la que se mencioné que uno de los problemas era la falta de
conocimiento, en muchas escuelas regulares que incluso estan destinadas a la
atencién de personas con discapacidad, acerca de los objetivos del PRONADDIS, de
las caracteristicas de la discapacidad, asi como del enfoque pedagdgico adecuado y

el seguimiento de los alumnos que se necesita aplicar.

Ademads, se buscé en internet las campafias existentes de difusion sobre el tema, y
se encontré que, a excepcion de algunas noticias en television y en radio
(investigadas en su mayoria por las mismas televisoras o radiodifusoras), no existen
una campana informativa como tal por parte del gobierno en el periodo

comprendido por el programa (2009-2012).

El objetivo del programa, de acuerdo con el texto oficial del mismo, es el
“Contribuir al desarrollo e inclusiéon plena de las personas con discapacidad en
todos los ambitos de la vida, en un marco de igualdad de derechos y

»114

oportunidades, sin discriminacion y con perspectiva de género.””™". En el apartado

titulado Programdtica del PRONADDIS enlisto los objetivos generales del programa.

" 1bid., p.89
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Marco juridico del PRONADDIS.

El PRONADDIS tiene como fundamento juridico distintas leyes que mencionan el
derecho que tienen las personas con discapacidad al acceso a la educacién publica,

asi como también la forma en la que se tiene que ofrecer dicho acceso.

En el articulo tercero de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos,
se sefala que “Todo individuo tiene derecho a recibir educacién. El Estado —
federacion, estados, Distrito Federal y municipios-, impartird educacion preescolar,
primaria y secundaria. La educacién preescolar, primaria y secundaria conforman la

educacion basica del pais.” '**

Este reconocimiento por parte del derecho subjetivo (un articulo dentro de la
legislacion que otorga un derecho a los ciudadanos y una obligacion para el
Estado), hace referencia a la inclusién de todas las personas, sin importar su
condicidon de género, raza, capacidad (o discapacidad), para recibir los beneficios

educativos que otorga el Sistema Nacional Educativo.

El derecho al acceso educativo esta también garantizado por el articulo segundo de
la Ley General de Educacion, el cual indica que “Todo individuo tiene derecho a
recibir educacién vy, por lo tanto, todos los habitantes del pais tienen las mismas
oportunidades de acceso al sistema educativo nacional, con sdlo satisfacer los

requisitos que establezcan las disposiciones generales aplicables.” 11

La educacién, para objetos de las consideraciones indicadas en el mismo marco

legal (la Ley General de Educacién), tiene las siguientes funciones:

La educacion que imparta el Estado, sus organismos descentralizados y los

particulares con autorizacion o con reconocimiento de validez oficial de

1> constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, México, Berbera Editores, afio de expedicidn del

texto: 1917; afio de publicacion revisada: 2011.
Y8 ryente: Ley General de Educacidn.
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estudios tendrd, ademds de los fines establecidos en el sequndo pdrrafo del
articulo 3° de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, los

siguientes:

1.- Contribuir al desarrollo integral del individuo, para que ejerza plena y

responsablemente sus capacidades humanas.

2.- Favorecer el desarrollo de facultades para adquirir conocimientos, asi

como la capacidad de observacion, andlisis y reflexion criticos.

12.- Fomentar actitudes solidarias y positivas hacia el trabajo, el ahorro y el

bienestar general.
13.- Fomentar los valores y principios del cooperativismo.

15.- Difundir los derechos y deberes de nifios, nifias y adolescentes y las

. . . 117
formas de proteccién con que cuentan para ejercitarlos.

La numeracidon que aparece dentro del articulo indica el parrafo de la lista de fines
establecidos por el articulo. Realizo esta seleccion de fines dado que, si bien las
otras consideraciones son relevantes, las sefialadas anteriormente son las mas
importantes para las consideraciones pertinentes de acuerdo con los fines que

persigue la educacion en el caso de las personas con algun tipo de discapacidad.

La inclusidn de personas con discapacidad en general, y autistas en particular, esta
. . . s co . 118

regida por la consideraciéon de que estos nifios sean funcionales ™, para que

puedan recibir los beneficios educativos. Si los nifios, para objeto de este estudio,

con autismo no son funcionales al momento de que se integren al Sistema

Educativo Nacional, podran incorporarse a escuelas de educacion especial. Este

" Fuente: Ley General de Educacidn.

18 Esta funcionalidad fue descrita en el segundo y tercer capitulo.
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tipo de educacién es definido en el articulo 41 de la Ley General de Educacidn, el

cual considera que:

La educacion especial estd destinada a personas con discapacidad,
transitoria o definitiva, asi como a aquellas con aptitudes sobresalientes.
Atenderd a los educandos de manera adecuada a sus propias condiciones,

con equidad social incluyente y con perspectiva de género.*’

Tratdndose de menores de edad con discapacidad, esta educacion propiciard
su integracion a los planteles de educacion bdsica regular, mediante la
aplicacion de métodos, técnicas y materiales especificos. Para quienes no
logren esa integracion, esta educacion procurard la satisfaccion de
necesidades bdsicas de aprendizaje para la autonoma convivencia social y
productiva, para lo cual se elaborardn programas y materiales de apoyo

diddcticos necesarios.

Con base en estos articulos educativos y en programas de desarrollo social del pais
durante diferentes sexenios, México impulsé una legislacion ante la Organizacién
de las Naciones Unidas, con el objetivo de dar una proteccion y certidumbre legal a
las personas con discapacidad. Esta ley fue aprobada el 13 de diciembre de 2006,
con el nombre de Convenciéon sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, con su respectivo Protocolo Facultativo, los cuales fueron
susceptibles de ser firmados por los paises integrantes de la Asamblea General de

las Naciones Unidas a partir del 30 de marzo del 2007.
En este sentido, México:

... fue uno de los paises que firmé la Convencion y su Protocolo Facultativo el

mismo 30 de marzo de 2007, decision que fue ratificada por nuestro

" Fyente: Ley General de Educacidn.
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Gobierno, a través del Senado de la Republica el 27 de septiembre del mismo
afo. La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
entré en vigor el 3 de mayo de 2008 y tiene como propdsito promover,
proteger asegurar el pleno goce y en condiciones de igualdad de todos los
derechos humanos vy libertades fundamentales por todas las personas con

discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente. '

Esta convencidn representd la base para la creacion del Programa Nacional para el
Desarrollo de Personas con discapacidad, el cual fue publicado en septiembre de
2009 y que tiene como periodo de accion los anos comprendidos entre 2009 y

2012.

Estas son algunas de las leyes que fundamentan al PRONADDIS para su actuacion.
En el siguiente apartado, mencionaré quienes son los actores (tanto beneficiarios,

como obligados, como indirectos) de este programa.

Legitimidad del PRONADDIS

El programa social hasta aqui expuesto senala a diversos actores, tanto
beneficiarios como obligados de vigilar la politica social, que estan incluidos en el

plan de accidn.

En un primer término, tenemos a las personas con alglin tipo de discapacidad
(cualquiera) como los beneficiarios principales de dicho programa. Los autistas, por

formar parte del grupo de personas con discapacidad, entran en el plan de accién.

129 Gobierno Federal de Meéxico, Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad, pp.

25-26.
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Las instituciones encargadas de promover el programa son, en primer lugar, el
Gobierno Federal de México, quien, con la CONADIS, coordina los esfuerzos de

otras instituciones para aplicar los lineamientos

Las Secretarias de Estado encargadas de la ejecucidon de politicas especificas del
programa, dependiendo de las atribuciones de cada una y con respecto a los
lineamientos de la politica social (los cuales serdn presentados en el siguiente

apartado), son:

1) La Secretaria de Salud
2) La Secretaria de Trabajo y Prevision Social
3) La Secretaria de Educacion Publica

4) La Secretaria de Hacienda y Crédito Publico

Como actores indirectos de la politica, pero también considerados dentro de la
misma, estan los medios de comunicaciéon, como encargados de la difusidon de la
informacidén sobre la discapacidad; asi como también la Sociedad Civil, la cual juega
un papel importante en la medida en que con la informaciéon disponible pueda

tomar conciencia sobre la problematica.

Este ultimo punto tiene como objetivo que, al concientizarse sobre la discapacidad,
la sociedad no discrimine a las personas que la padecen, permitiendo asi una

incorporacion plena de los discapacitados en todos los ambitos de la sociedad.

Programdtica del PRONADDIS

En el siguiente cuadro presento cuales son los objetivos que persigue el programa,

con el propdsito de ilustrar cudles puntos se consideran como los fundamentales
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(para la politica social) para la inclusién de las personas con discapacidad en la

sociedad.

Cuadro I: Objetivos especificos del PRONADDIS.**

1. Propiciar un cambio de cultura en la poblacién general para favorecer el ejercicio
pleno de los derechos y la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad, con enfoque de género.

2. Asegurar la accesibilidad de las personas con discapacidad a espacios y servicios
publicos, entornos, bienes y servicios, asi como al transporte, sistemas y
tecnologias de informacidén y comunicacion.

3. Contribuir a que las personas con discapacidad disfruten del derecho al mas alto
nivel de salud.

4. Elevar la calidad de la educacién y ampliar las oportunidades de acceso,
permanencia, egreso y logro educativo para la poblacién con discapacidad, en los
diferentes tipos, niveles y modalidades del Sistema Educativo Nacional.

5. Garantizar el desarrollo y aplicacién de politicas de inclusién laboral, autoempleo
y capacitacion para las personas con discapacidad.

6. Contribuir a mejorar la calidad la calidad de vida de las personas con discapacidad
mediante la incorporacién de la perspectiva de discapacidad en los programas de
acciones de desarrollo social y de desarrollo integral de la familia.

7. Contribuir a que las personas con discapacidad desarrollen su creatividad y
habilidades culturales y disfruten de los bienes y servicios culturales y artisticos.

8. Incentivar y apoyar la participacién de las personas con discapacidad en
actividades fisicas y deportivas.

9. Favorecer el acceso a la justicia a las personas con discapacidad, asi como el
ejercicio de sus derechos politicos.

L ibid., p. 92.
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Metodologia del PRONADDIS

En el siguiente cuadro presento las estrategias, o marcos de aplicacion,
encaminados a cumplir el cuarto objetivo del PRONADDIS (Elevar la calidad de la
educacion y ampliar las oportunidades de acceso, permanencia, egreso y logro
educativo para la poblacion con discapacidad, en los diferentes tipos, niveles y
modalidades del Sistema Educativo Nacional.), las cuales estdn planteadas dentro

del mismo PRONADDIS.

Cuadro Il. Estrategias del objetivo 4%

4.1 Promover una cultura de inclusién en todo el Sistema Educativo Nacional que favorezca la
integracidn de los alumnos con discapacidad a los servicios regulares de educacién basica, y apoyar la
continuidad de sus estudios hacia niveles educativos posteriores.

4.2 Difundir masivamente el derecho a la educacién que tienen las personas con discapacidad, asi
como las opciones de atencién que existen para este grupo de poblacion.

4.3 Fortalecer el disefio de estrategias diferenciadas de atencién para nifios, jévenes y adultos con
discapacidad, asi como los modelos de atencion que se ofrecen en los servicios de educacion regular y
especial dirigida a esta poblacion.

4.4 Mejorar la accesibilidad en todas las escuelas e instituciones educativas, para atender las
necesidades especiales de las personas con discapacidad.

4.5 Extender la oferta de servicios de educacion media superior, asi como de alfabetizacién vy
educacioén basica, para jévenes y adultos con discapacidad.

4.6 Reforzar la formaciéon permanente de los docentes, directivos, asesores técnicos y personal
administrativo que atienden a la poblacién con discapacidad.

4.7 Ampliar y diversificar la produccién de libros de texto gratuitos y otros materiales de lectura y
consulta para personas ciegas, débiles viduales y sordas, en los diferentes niveles y modalidades del
Sistema Educativo Nacional.

4.8 Propiciar la certificacién de competencias laborales de las personas con discapacidad, a fin de
elevar sus posibilidades de obtener un empleo digno y mejor remunerado.

4.9 Desarrollar sistemas de informacién y seguimiento de los servicios otorgados a personas vy

alumnos con discapacidad.

22 1bid., p. 103.
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Por los objetivos de la investigacidon que realicé, los cuales estdn establecidos en la
introduccidon de la tesis, las estrategias 4.1 y 4.8 se analizaran, en el siguiente
capitulo, con mayor profundidad, tratando de no descuidar el andlisis de las demas

estrategias planteadas dentro del programa.

Lo anterior debido al objetivo particular del estudio en conocer las posibilidades de
integracion escolar para el mejoramiento de la calidad de vida, en particular, sobre
el acceso a medios que ayuden a superar las condiciones de pobreza que sufren las

personas con discapacidad, en especial la educacién y el trabajo.

El Unico punto que no es tomado en cuenta dentro de las observaciones sobre el
programa y los resultados de la investigacion empirica, es el 4.7, el cual hace
referencia a la produccién de libros de texto y materiales especializados para
personas ciegas, débiles visuales y sordas, en la medida en la que el interés del
presente estudio es analizar las posibilidades de inclusidon de nifos con autismo a

las escuelas regulares del Sistema Educativo Nacional.

Logros y limitaciones del PRONADDIS.

A continuacidn se presentara cada estrategia que planted el programa en materia
. 12 o .7 . . .7
educativa'®®, realizando la comparacion con los resultados de la investigacion

empirica.

Si bien los instrumentos de trabajo mencionados en el segundo capitulo no se
aplicaron con el objetivo especifico de conocer los avances de dicho Programa, si se
puede realizar el cotejo entre ambos, ya que la investigacion que condujo a la
redaccion de esta tesis consultd dicho programa por estar fuertemente

relacionado.

123 .y . ST . .
A excepcion de la estrategia 4.7, ya que no estd directamente relacionada con personas autistas.
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4.1 Promover una cultura de inclusion en todo el Sistema Educativo Nacional
que favorezca la integracion de los alumnos con discapacidad a los
servicios regulares de educacion basica, y apoyar la continuidad de sus

estudios hacia niveles educativos posteriores.

Existen avances. Esta cultura de inclusidén si se esta generando, pese a que no
todavia no puede afirmarse que es una constante en el Sistema Educativo Nacional.
La integracion de niflos con autismo a escuelas regulares esta empezando a darse
(ya forma parte del discurso de los profesores y directivos de algunas escuelas),

aungue falta profundizar mds en el tema.

4.2 Difundir masivamente el derecho a la educacion que tienen las personas
con discapacidad, asi como las opciones de atencidon que existen para este

grupo de poblacion.

Falta por concretarse. Existen pocos programas de difusion, y tienen poco impacto
en la poblacidon en general. Incluso en escuelas del Sistema Educativo Nacional hay

poca informacion.

4.3 Fortalecer el diseiio de estrategias diferenciadas de atencién para niinos,
jovenes y adultos con discapacidad, asi como los modelos de atencidon que
se ofrecen en los servicios de educacidn regular y especial dirigida a esta

poblacion.

Existen avances. En el Sistema Educativo Nacional hay escuelas especiales (CAM) y
escuelas regulares que tienen unidades de apoyo para personas con discapacidad,

incluida el autismo.
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4.4 Mejorar la accesibilidad en todas las escuelas e instituciones educativas,

para atender las necesidades especiales de las personas con discapacidad.

Falta por concretarse. La accesibilidad en todas las escuelas e instituciones
educativas supone que exista una coordinacion de esfuerzos entre las escuelas
gue ofrecen servicios a personas con discapacidad, el tipo de discapacidad que
atienden y las estrategias que utiliza cada una para la atencidn de sus alumnos.
Sin embargo, existen algunos avances localizados en algunas escuelas en

particular.

4.5Extender la oferta de servicios de educacion media superior, asi como de

alfabetizacion y educacidn basica, para jovenes y adultos con discapacidad.

Existen avances. Se han generado planes de estudio, escuelas (CAM y USAER),
asi como criterios de inclusién para personas con discapacidad. También hay

programas de capacitacion para el trabajo.

4.6 Reforzar la formacion permanente de los docentes, directivos, asesores
técnicos y personal administrativo que atienden a la poblacion con

discapacidad.

Falta concretarse. En las escuelas no existen como tal cursos sistematicos
disefiados para la formacién del personal académico y administrativo de la
escuela. Tampoco hay un criterio uniforme acerca de la formacién académica

de los profesores.
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4.7 Ampliar y diversificar la produccion de libros de texto gratuitos y otros
materiales de lectura y consulta para personas ciegas, débiles viduales y
sordas, en los diferentes niveles y modalidades del Sistema Educativo

Nacional.

No se recopilaron datos dado que este punto no estd relacionado directamente

a la atencion de personas con autismo.

4.8 Propiciar la certificacion de competencias laborales de las personas con
discapacidad, a fin de elevar sus posibilidades de obtener un empleo digno

y mejor remunerado.

Existen avances. Hay planes de estudio enfocados a la capacitacién laboral de

las personas con discapacidad.

4.9Desarrollar sistemas de informacion y seguimiento de los servicios

otorgados a personas y alumnos con discapacidad.

Pocos avances en el area. Este punto es donde menos desarrollo se observé. En
primer lugar, los sistemas de informacion son escasos y contradictorios, como se
sefald en el apartado donde se analizaron los resultados de la investigacion en el

INEGI.
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En segundo lugar, el seguimiento entre las escuelas no existe, mientras que el

seguimiento al interior de cada escuela es escaso.

Si bien existen avances en materia educativa para las personas autistas en
particular y con discapacidad en general, falta realizar mas y mejores esfuerzos

para que la inclusion de este grupo pueda llevarse a cabo de manera adecuada.
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CONCLUSIONES Y SUGERENCIAS

En el primer apartado del primer capitulo mencioné dos teorias que ofrecen una
definicion y etiologia del autismo. La primera, de corte conductista, menciona que
este padecimiento es un trastorno congénito, es decir, que las personas que lo
tienen nacen con autismo, ya sea por causas genéticas, problemas en el embarazo
o al momento de nacer. Por otro lado, la escuela psicoanalitica afirma que el
autismo no es un problema congénito, sino que es una psicosis que se adquiere por

problemas de manejo de frustracion y de soledad en los primeros meses de vida.

Ambas escuelas coinciden en que el autismo se caracteriza por problemas de
imaginacion, lo cual repercute en la socializacién y la habilidad de comunicacién de
qguien lo padece, ademas de ser un trastorno que acompafa a la persona de por
vida. Si bien el estudio que realicé no tuvo el propdsito de indagar las causas del
autismo (mas bien algunas de sus consecuencias, y en particular aquellas
relacionadas con la interaccidn y socializacién de los autistas en las escuelas), los
textos que revisé (psiquiatria, pedagogia, psicologia y psicoandlisis), ademas de la
investigacion empirica que presento en el capitulo tres, no ofrecen en sus
explicaciones o investigaciones de forma contundente que alguna causa sea la

primaria o principal para este problema de salud mental.

El autismo es un trastorno que se presenta al momento que el nifio tiene que
mostrar los primeros indicios de socializacién y comunicacion, es decir, en el
periodo comprendido entre el primer y el tercer afo de vida, por lo que demostrar
que esta discapacidad sea congénita o adquirida se torna problematica ya que,

como menciono en el primer capitulo, basandome en textos especializados sobre la
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materia, no se ha logrado probar que el autista tenga alguna lesién neuroldgica o

disfuncién bioquimica significativa que explique su padecimiento.

Sin embargo, las consecuencias de padecer autismo para una persona si son
notorias, permanentes y, como demostré en este trabajo con la investigacion
empirica, no tan incapacitantes si se intenta incluir al individuo que lo sufre en los
distintos ambitos sociales: la escuela, el trabajo, entre otros. Esto implica un
trabajo mayor de parte de la familia del autista, los maestros a cargo de su
educacién, de las personas involucradas en su educacion y, en general, de la

sociedad.

Esto ultimo debido a que, como sefalo a lo largo del trabajo, la falta de
conocimiento  generalizado sobre el autismo reduce las oportunidades de
inclusion, propicia la discriminacidn y estigmatiza a quien lo sufre y a las personas
mas cercanas, lo cual repercute en una clara disminucién de la calidad de vida de

las personas con autismo (y sus familiares).

La nocion de “normalidad” social ha tenido en el sistema educativo una funcién
discriminatoria, ya que al homologar a los alumnos en capacidades, aptitudes y
oportunidades no se consideran los apoyos necesarios para quien presente una
diferencia significativa (como alguien que no tiene recursos econémicos para
sostenerse en la escuela, un nifio con autismo, entre otros problemas) pueda
recibir a largo plazo los beneficios que ofrece la educacién, margindndolo a
escuelas de educacién especial, a recibir apoyos gubernamentales asistencialistas
de por vida que no cubren las necesidades basicas de alimentacion, vivienda vy
salud; excluyéndolo asi de otras tantas oportunidades de socializacién (como la

cultura o las relaciones personales fuera de la familia).
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En el tercer capitulo, donde presento la investigacién que realicé en la Secretaria
de Educacion Publica del Distrito Federal, incorporo las opiniones de profesionales
de la educacion que trabajan con ninos autistas. Dichos maestros han trabajado
por dicha incorporacion escolar (y social) de alumnos “no normales”, los cuales han
logrado integrarse (después de mucho trabajo por parte de la escuela y de los
padres de familia, claro estd) de manera exitosa en el sistema educativo, lo cual ha
servido también para una mayor inclusidon de los padres de familia a la sociedad ya
que, por el trastorno mismo de sus hijos, han sufrido también de discriminacion y

exclusion social.

La inclusion la catalogo como exitosa ya que, ademas de los beneficios directos
para la familia, los nifios aprendieron, aunque de manera un poco limitada en ese
momento, a socializar con su entorno (uno de los déficits o limitantes mas graves y
caracteristicos del autismo), ademas de adquirir los conocimientos intelectuales

requeridos para una posterior promocion a otros grados académicos.

Estos alumnos lograron comprender, ademas, el uso pragmatico de Ia
comunicacion oral y escrita (informacién/darla-a-conocer/entenderse). Si bien esta
comunicacion puede ser menos funcional que la de alguien que no padece autismo,
si se notaron mejorias en este punto que es también otra de las grandes limitantes

de la persona autista.

La discapacidad, en el caso del autismo, es entonces la falta de compromiso social
con este grupo, ya que si bien hay escuelas, maestros, autoridades, padres de
familia, compafieros de clase y amigos, entre otros, que estan trabajando para
incorporarlos, es mas la excepcion que la regla, pese a la creacién y promocién de
politicas publicas y legislaciones de “primer mundo” que tienen dicho obijetivo,

pero que, a unos pocos meses de terminar su periodo de accion, no han logrado
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mas avances de los que habia cuando empezaron a funcionar. Retomaré este

punto mas adelante.

Por ultimo, en este primer apartado de las conclusiones, me parece relevante
indicar que, si bien el tema que trato es el autismo en particular y la discapacidad
en general, analizandolo desde la perspectiva de la sociologia, tuve que acudir en
varias ocasiones a textos y opiniones de otras disciplinas por dos razones
principales: la primera esta ligada con el hecho de que, para disciplinas como la
psicologia, la pedagogia y la psiquiatria, el autismo ha sido objeto de estudio por
varias décadas, por lo que las ideas planteadas en los libros de esas disciplinas que

revisé resultaron pertinentes al momento de construir el objeto de estudio.

En segundo lugar, la sociologia carece de investigaciones y, por lo tanto, textos que
traten sobre esta problematica. En mi opinidn, considero que el estudiar al autismo
ofrece grandes recursos para entender lo que constituye a la sociedad, visto desde

|ll

la “contra” o el “otro lado” de la forma: aquellas personas que no socializan y que
no se comunican pueden ayudarnos a entender los mecanismos que permiten que
las personas “normales” si socialicen y se comuniquen. Retomaré este punto en el

siguiente apartado de las conclusiones

El presente trabajo ha estado enfocado a investigar las posibilidades de la
integracion escolar de nifios con autismo en el sistema educativo. Esta inclusidon
educativa tiene por objeto, como lo he manejado a lo largo del texto, la intencidn
de agrandar el abanico de oportunidades cognitivas, econédmicas, de comunicacién
y socializacion de personas que, por sus caracteristicas psicoldgicas vy

socioecondmicas, presentan una limitante en estos aspectos.
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En la tesis he presentado datos, ofrecidos en su mayoria por censos y estadisticas
oficiales, que sefialan la profunda marginacion econdémica, laboral y educativa que
sufren las personas con discapacidad en el pais y, en especifico, en la Ciudad de
México, ademas de ser objeto de una aguda y generalizada discriminacion por
parte de las personas que no padecen alguna discapacidad o que no estan

involucradas directamente, como es el caso de los familiares, con este grupo social.

La discapacidad tiene, como fue definida en el primer capitulo, apartado segundo,
como “... las limitaciones impuestas sobre las personas con alguna deficiencia o
limitacidn, por las actitudes y posturas sociales, culturales, econdmicas y por las

. .. ., . 124
barreras impuestas para lograr su participacién en la sociedad.”

Estas limitantes impuestas socialmente son las que tienen un mayor peso en el
desarrollo (o ausencia del mismo) de las personas con alguna deficiencia, ya sea
congénita o adquirida, transitoria o permanente, al grado de que, como se
demostro en el tercer capitulo en donde presento los resultados de la investigacion
empirica, los casos de autismo en los que se apoyd al alumno hizo que lograran
avanzar escolarmente, mientras que en los casos donde no existe dicho apoyo
como en el caso de la nifia con el padecimiento, ésta tuvo un fuerte y notorio
retroceso, al ingresar a una escuela de educacién especial en la primaria, cuando

habia mostrado avances significativos en una escuela preescolar regular.

Estas limitaciones hacen que el tema que expongo en este trabajo sea de interés
obligatorio en la sociologia, disciplina que no ha abordado, ni remota ni
sistematicamente, las investigaciones sobre la discapacidad, relegando este

compromiso a carreras como la piscologia o psiquiatria.

124 Gobierno Federal de Meéxico, Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con Discapacidad,

México, 2009, p. 32.
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No es mi intencién afirmar que los estudios hechos por dichas disciplinas sean
banales o estén mal estructurados, o que no sean uno de sus objetos de estudio.
En el trabajo rescaté citas de tedricos de la psiquiatria, psicologia y del
psicoanalisis, las cuales me permitieron construir una definicidon apropiada,

pertinente y util del padecimiento (tanto de la discapacidad como del autismo).

Sin embargo, el no abordar estos temas por parte de nuestra carrera hace que las
limitaciones sociales de la discapacidad se acentuen, ya que la sociologia cayd en el
mismo error que la sociedad en general: no considerd o ignord en sus definiciones
y en la construccidén de sus paradigmas a algunas caracteristicas sociales que, en

apariencia o en realidad, no se ajustan a la norma.

El conocimiento de la discapacidad en general y del autismo en particular se tiene
gue socializar, tanto a nivel general en la sociedad como en nuestra disciplina, en la
medida en que la sociologia tiene un campo analitico y explicativo muy poderoso,

el cual puede generar conocimiento valioso para la comprensién de estos temas.

En la introduccion de la tesis sefialé que en las conclusiones se presentaria, con
apoyo de la investigacion realizada, la comprobacién de las hipétesis formuladas al

inicio del trabajo.

En lo que respecta a la primera hipdtesis, que indica Cuanta mayor marginacion
educativa tengan las personas con autismo, mayor serd la marginacion economica
que sufran en el transcurso de sus vidas, lo cual los excluye de una plena
integracion social., puedo afirmar que se comprueba en la medida en que la falta

de oportunidades de acceso a la educaciéon bdsica para que, posteriormente,
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puedan recibir capacitacién para el trabajo, relega a las personas con autismo a dos

situaciones:

La primera de ellas es que, al depender tan fuertemente del entorno familiar y, sin
una educaciéon enfocada a la socializacion (mejoramiento de las caracteristicas
autistas) que les permita ingresar a una capacitacion laboral adecuada, sus
opciones de trabajo, en caso de existir, serian en empleos mal remunerados e

inestables.

La segunda situacién es que, al no estar capacitados en cuestiones laborales, al
carecer de funcionalidad social y, al no contar con familiares que los apoyen en sus
necesidades bdsicas (ya sea que los padres fallezcan o envejezcan), la opcidn con la
gue cuentan es recibir apoyos asistencialistas en asilos, manicomios y clinicas
especializadas, en donde puedan cubrir sus necesidades basicas como

alimentacion, vestido y vivienda.

Estas dos opciones desincorporan a las personas con autismo de la vida social,
convirtiéndolos en individuos aislados y dependientes de terceros. Como sefialé en
el segundo apartado del primer capitulo, titulado Autismo como discapacidad
social, en el caso de los autistas (como un subgrupo del grupo social de personas
con discapacidad), la falta de recursos econdmicos, materiales, asi como también el
rezago educativo, estan presentes en proporciones muy significativas: el 60% de las

personas con discapacidad viven en los quintiles mas bajos de la economia.

Ademds, la escolaridad de las personas con discapacidad, medida en ainos
completos de estudio, esta a la mitad de las personas sin discapacidad, existiendo

un mayor rezago en las mujeres.

La segunda hipdtesis plantea Un alto porcentaje de las personas con autismo

pueden integrarse al sistema educativo regular, en la medida en que se genere y
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divulgue informacion sobre este padecimiento, las condiciones familiares y el
manejo en el aula como dmbito de socializacion de la personalidad formada en la

familia.

En el tercer capitulo de la tesis, titulado “Inclusion educativa en la secretaria de

III

educacion publica del distrito federal”, se comprobé que las personas con autismo
pueden efectivamente incorporarse a las escuelas regulares, si cuentan con el
apoyo de padres de familia y de profesores comprometidos, asi como de un

sistema educativo y un gobierno que también se comprometa a su inclusion.

En cuanto a la tercera y ultima hipdtesis, que dice En la medida en que el Estado
Mexicano disefie y aplique un plan homogéneo de inclusion escolar, los nifos con
autismo no se incorporardn de forma adecuada al sistema escolar y a la sociedad,
puedo afirmar que también queda comprobada en la medida en la que, durante la
investigacion empirica en la Secretaria de Educacién Publica, el caso de una nifia
con autismo”® que provenia de una escuela preescolar regular, tuvo que regresar a
educacién especial para cursar la primaria debido a la falta de planes flexibles que
permitieran una estancia duradera en la educacion regular, mientras que el caso de
otro nifio con autismo al que tanto la familia, los maestros, como la escuela, habian
hecho un buen seguimiento y buena flexibilizacion de los planes de estudio, logré

su permanencia por mas de 5 afios en una primaria regular.

El autismo es un trastorno que no es curable, de ahi que no sea considerado una
enfermedad. Pero sus sintomas y conductas mds discapacitantes si pueden
aminorarse y funcionalizarse para que puedan integrarse a ambitos que muchas
personas sin discapacidad damos por sentado: la educacion, el empleo y la

dignidad personal.

125 . p ’
Este caso, junto con otros, lo presenté en el tercer capitulo.
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vV
La politica social que analicé en el cuarto capitulo de la tesis llega a su fin en
diciembre del 2012. Quiero resaltar que mi investigacion finalizé cuatro meses
antes del cierre oficial de operaciones del programa. Como mencioné en el capitulo
cuatro, dedicado al PRONADDIS, los avances que presenté fueron escasos, aun mas

cuando se considera que dicha politica se autoproclama como no asistencialista.

Dicho fracaso se explica, en parte, por la falta de informacidon estadistica confiable
sobre el tema. Como manejé en el segundo apartado del primer capitulo, titulado
Autismo como discapacidad social, los censos y estadisticas que existen en México
presentan fuertes contradicciones entre ellos, en rubros tan bdsicos como el

porcentaje de personas que sufren de alguna discapacidad en el pais.

Otro aspecto que influyé en los resultados, que estd relacionado a la carencia de
informacion sobre el tema, es la falta de coordinacidon en la informacidon entre
dependencias e, incluso, dentro de las mismas. En el DIF del Distrito Federal, por
ejemplo, no existe un consenso entre las personas que laboran ahi sobre que es
una discapacidad, asi como los trastornos, tanto fisicos como mentales, que son
considerados una discapacidad, pese a que la institucion cuenta con dicha

informacion.

En el caso de la SEP, la falta de seguimiento de los avances de alumnos con alguna
discapacidad se convierte en un obstaculo para un avance adecuado de los nifios
en el sistema educativo nacional, imponiéndoles una limitante adicional a quienes,
con una deficiencia, quieran realizar estudios en esta importante institucion

gubernamental.

Continuando con la informacién limitada sobre la discapacidad, la politica social no

generd las campafias de concientizacion que prometié sobre esta problematica,
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relegando (aparentemente) esta responsabilidad a la iniciativa privada, con sus

campafias de recaudacién de fondos para eventos como el TELETON.

Si bien este ultimo ofrece un apoyo real, pese a las criticas de que pueda ser objeto
dicho plan, a las personas con discapacidad (autistas y otros), la integracidon de
personas con alguna limitante por parte de la sociedad va mas alla de la donacién
de una cantidad cualquiera de dinero a una institucion que promete usarlo en
beneficio de las personas con discapacidad. En este caso, la inclusion se vuelve
impersonal, por lo que mucha gente se acuerda de la discapacidad en noviembre
cuando empieza la campafna de recaudacién y se olvida de la misma en cuanto se

acaba el festival a inicios de diciembre.

Mi opinidn, a partir de lo anteriormente concluido, es que algunos de los sintomas
y caracteristicas de la discapacidad y del autismo no solo se presentan en las
personas que son diagnosticadas bajo dicho cuadro. Vivimos en una sociedad
autista en la medida en que no podemos comunicarnos (informacién/darla-a-
conocer/entenderse) ni socializar (de forma secundaria) con aquellas personas que

parecen raras o diferentes por dichos sintomas.

La importancia que tiene el incluir a personas con autismo en diferentes ambitos
sociales radica en la necesidad de humanizar a la sociedad con respecto a
trastornos que no son ajenos a nosotros, considerando que, Unicamente en la
Ciudad de México, hay mas de 10, 000 nifios con autismo. El autismo, entendido
como una discapacidad comunicativa que limitan la constriccion y el
mantenimiento de relaciones sociales, representa uno de los trastornos mentales
mas graves, debido a la dificultad que representa para estas personas la propia

supervivencia.
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V

Con base en la investigacion presentada en la tesis, ademas de las consideraciones
hechas en las conclusiones, me permito realizar las siguientes sugerencias. Esto con
el fin de mejorar los mecanismos y procedimientos para incluir a las personas con

autismo en la sociedad.

En cuanto a los censos existentes y al PRONADDIS.

l. Mejorar las bases de datos, censos y estadisticas en la materia, con el
objetivo de tener informacion confiable que permita continuar el trabajo
ya iniciado por los programas sociales.

. Con fundamento en dicha informacién, evaluar los logros de todo el
PRONADDIS.

[l. Una vez evaluado el programa, replantear las lineas de accion.

En cuanto a los problemas de discriminacion, descritos en el primer capitulo.

l. Generar campanas efectivas de informacién, para concientizar a la

poblacion.
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En lo que respecta al acceso educativo:

l. Crear sistemas de informacidn que permitan tener una mejor
comunicacion al interior de la SEP, para poder llevar a cabo los
seguimientos correspondientes.

. Otorgar, de manera permanente, cursos de capacitacion a los profesores
y directivos de las escuelas, que les permita tener una mejor
comprensidon y manejo de la problematica.

[l Ofrecer, también a los padres de familia, cursos de orientacidon para

apoyar de manera adecuada a sus hijos.

La inclusién de personas con discapacidad no puede ser vista Unicamente bajo
parametros de costo-beneficio econdmico. Bajo este esquema, ningln nifio con
discapacidad deberia asistir a la escuela, ya que el beneficio (monetario) es

practicamente nulo frente al costo en recursos y tiempo.

La discapacidad es un problema que tiene una dimensién ética: qué hacer con
personas que, siendo diferentes (por sus limitaciones) a los individuos “normales”,
tienen ademds una barrera social que les impide o disminuye el acceso a

oportunidades de desarrollo.

Si bien estas sugerencias y conclusiones fueron hechas con la finalidad de incluir a
personas con autismo en el sistema educativo de México, se necesitan mas
investigaciones que profundicen en este tema, ademas de considerar otros ambitos
de socializacién (como el esparcimiento y los eventos culturales), asi como en otros
sistemas sociales (como el econdmico). Espero que este trabajo invite a otros
investigadores, tanto de la sociologia como de otras disciplinas, a trabajar en

investigaciones que permitan una mejor comprension de este tema.
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AREVIATURAS EMPLEADAS EN EL TEXTO

CAM: Centro de Atencién Multiple

CONADIS: Consejo Nacional de para la Atencién de Personas con Discapacidad

CONEVAL: Consejo Nacional de Evaluacién de la Politica de Desarrollo Social

DEE: Direccién de Educacion Especial

DIF: Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia

IMSS: Instituto Mexicano del Seguro Social

INEGI: Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica

PRONADDIS: Programa Nacional para el Desarrollo de Personas con Discapacidad

USAER: Unidad de Servicios de Apoyo para la Educacién Regular

SEP: Secretaria de Educacion Publica
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GLOSARIO

Autismo.

El autismo es un trastorno general del desarrollo, con un origen bioldgico
(aparentemente en el cerebelo, hipotalamo y Iébulos frontales), que puede ser
hereditario, que se presenta desde el nacimiento aunque se diagnostique a partir

de los dos afios de edad'?®®

, Y con una estimacion de incidencia de cuatro a diez
. . 127 . ’ .

personas por cada diez mil.”"" El autismo es un sindrome caracterizado por

problemas en una triada de alteraciones, a saber: en la socializacién, Ia

comunicacién y la imaginacidon en quien lo padece.

Cognicion.

. . . . . 12
Entendida como la capacidad de enlazar viejas operaciones con las recordadas. 8

Comunicacion.

Por comunicacién se entiende (asi como por operacidn) un acontecimiento que en
todo caso sucede de manera histdrico-concreta, un acontecimiento que depende
por tanto de contextos- no se trata pues, unicamente de aplicacion de reglas del

hablar correcto.'®

La operacion elemental de la sociedad (la comunicacién) es un acontecimiento
atado a un instante: en cuanto surge, se desvanece. Esto es valido para todos los

componentes de la comunicacion:

1) Paralainformacion: que sdélo sorprende una vez.

126 Happé, Francesca, Introduccién al autismo, Op. Cit., pp. 51-59

IBID, pp. 47
Luhmann, Niklas, La sociedad de la sociedad, O. Cit., pp. 90
Luhmann, Niklas, La sociedad de la sociedad, edit. Herder, México, 2007, pp. 48-49
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2) Para el darla-a-conocer, que — como toda accion- estd ligada a un punto
momentaneo en el tiempo.

3) Para el entenderla, que no puede repetirse sino a lo sumo recordarse.**

Derechos Fundamentales.

Los derechos fundamentales sirven al orden social industrial-burocratico como una
de las instituciones (entre otras muchas funcionalmente equivalentes) que ayudan
a consolidar la indole de la comunicacion, con el fin de mantenerla completamente
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abierta a la diferenciacion.®®

Educacion.

Tomada ya no como la persecucion de un ideal de formacién o de transmision de
los valores de generaciones anteriores, sino como un espacio de aprendizaje de

socializacion.'®

Familia.

En lo fundamental parece que la funcidn de la familia para el orden total se asocia a
dos prestaciones que se entrelazan: ser fundamento de una personalidad con
capacidad de socializacién en el nifio, y la distension de los miembros de la familia a
través de una presentacion de si mismo enteramente personal en el circulo de la

ope 1
familia.**?

% 1BID, pp. 49

Luhmann, Niklas, Los derechos fundamentales como institucion, O. Cit., pp. 99
Luhmann, Niklas, Teoria de la sociedad y pedagogia, Paidds, Barcelona, 1992
Niklas Luhmann, Los derechos fundamentales como institucién, Op. Cit., pp. 201
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Medios de Comunicacion Simbdlicamente Generalizados.

Son medios autdnomos en relacidn directa con el problema de la improbabilidad
de la comunicacién, aunque presuponen la codificacion si/no del lenguaje y se
hacen cargo de la funcidn de hacer esperable la aceptacion de una comunicacion

en aquellos casos donde el rechazo es lo probable.”*

Estos medios responden al problema de que mas informacidon significa

normalmente menos aceptacién.'*

Aun cuando el cdédigo linglistico brinda a la aceptacion y al rechazo de una
propuesta de sentido la misma oportunidad de hacerse entender, se puede partir
de que una propuesta de sentido aceptada tiene mads posibilidades de repetirse
gue una rechazada. La comunicacion registra el éxito y lo recuerda si la repeticion

contribuye de manera decisiva.

Memoria.

Facultad de discriminar entre olvidar y recordar.'?®

B4 1bid., p. 245

Ibid., p. 245
Ibid., pp. 90
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Anexo 3
Encuesta aplicada al DIF del Distrito Federal
Con relacién a su solicitud de informacion con numero de folio 0326000021111 le

comento lo siguiente:

1. ¢Qué es una discapacidad?
Definicion de Personas con Discapacidad y Discapacidad segun la Convencidn de

Derechos de las Personas con Discapacidad

Persona Con Discapacidad:
Personas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales y sensoriales en

desigualdad de condiciones con los demas

Discapacidad:
Resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas
a la actitud y al entorno, que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad,

en igualdad de condiciones con los demas

2. Qué tipos de discapacidad atiende el DIF en los centros de rehabilitacion?

Motriz es aquella que provoca en la persona que la presenta alguna disfuncion en
el aparato locomotor. Implica ciertas limitaciones posturales, de desplazamiento y

de coordinacion de movimientos.

Intelectual Se caracteriza por un funcionamiento intelectual inferior a la media, que

coexiste junto a limitaciones en dos 6 mas de las siguientes areas de habilidades de
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adaptacidon: comunicacion, cuidado propio, vida en el hogar, habilidades sociales,
uso de la comunidad, autodireccién, salud y seguridad, contenidos escolares

funcionales, ocio y trabajo.

Visual es la carencia, disminucion o defecto de la visidn, bien por pausas

congénitas, o bien por causas adquiridas.

Auditiva Es un déficit total o parcial en la percepcion auditiva, que afecta

fundamentalmente a la comunicacion.

Mixta Las personas portadoras de discapacidad mixta son las afectadas en dos o

mas dareas, caracterizando una asociacion entre diferentes discapacidades, con

posibilidades bastante amplias de combinaciones.

3. Para el DIF el autismo es una discapacidad?

Si es una discapacidad

4.y porque

Se manifiesta en los nifios regularmente entre los 18 meses y 3 afios de edad. Los

primeros sintomas suelen ser: el nifno pierde el habla, no ve a los ojos, pareciese

que fuese sordo, tiene obsesidon por los objetos o muestra total desinterés en las

relaciones sociales con los demas. En algunas ocasiones puede llegar a confundirse

con esquizofrenia infantil.
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5. EI DIF cuenta con informacién estadistica sobre discapacidad y autismo?

En las instituciones de salud se maneja que el autismo es un sindrome que
estadisticamente afecta a 4 de cada 1,000 nifos; a la fecha las causas son
desconocidas, aun y cuando desde hace muchos afos se le reconoce como un
trastorno del desarrollo.

El estadistico que se puede proporcionar es el del Padron de beneficiarios del
Programa de Apoyo Econdmico a Personas con Discapacidad, que cuenta con un

total de 77,474 beneficiarios de todas las discapacidades.

A continuacion se muestra el porcentaje de participacion de beneficiarios con

autismo por delegacién y sexo del total de beneficiarios del padron.

Delegacion

Mujer

Hombre

Total

Alvaro Obregén

0.008

0.022
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0.030

Azcapotzalco

0.005

0.017

0.022

Benito Juarez

0.000

0.005

0.005

Coyoacan

0.013

0.015

0.028
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Cuajimalpa de Morelos

0.001

0.009

0.010

Cuauhtémoc

0.005

0.013

0.018

Gustavo A. Madero

0.022

0.027

0.049

Iztacalco

0.008
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0.014

0.022

Iztapalapa

0.015

0.074

0.089

Magdalena Contreras

0.005

0.013

0.018

Miguel Hidalgo

0.003

0.008

125



ENCUESTA APLICADA AL DIF DEL DISTRITO FEDERAL

0.011

Milpa Alta

0.001

0.006

0.007

Tlahuac

0.003

0.012

0.015

Tlalpan

0.004

0.026

0.030

Venustiano Carranza
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0.011

0.015

0.026

Xochimilco

0.005

0.014

0.019

Total

0.109

0.290

0.399
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Anexo 4
Encuesta realizada a |la Secretaria de Educacion Publica

Encuesta sobre autismo y educacion.

Este instrumento esta destinado a ser respondido por los profesionales
dedicados directamente a tratar a personas con autismo, ya sea en el diagndstico,

tratamiento médico, psicoldgico, de trabajo social, pedagdgico entre otros.

Importante: toda la informacién recabada en esta encuesta es confidencial y se
ocupara unicamente para la realizacion de una tesis profesional, manteniendo en

todo momento el anonimato de las personas involucradas en la encuesta.

1. ¢(La dependencia atiende a nifios con autismo? En caso de contestar si, por
favor indique cuantos nifios son atendidos. En caso de que no, favor de
especificar la razon (en el supuesto de que no los atiendan, no es necesario

contestar de la pregunta 2 ala 12).

Si No

Especificar:

2. ¢Cual es el criterio establecido para otorgar los servicios que la dependencia
ofrece a un nifio con un diagndstico de autismo?

3. ¢(Cudl es el enfoque pedagdgico que emplean en las escuelas para los nifos
autistas?

4. ¢Qué preparacion tienen los maestros que atienden a las personas con
autismo?

5. ¢éCudles son las principales problematicas (en caso de existir) a las que se
enfrentan con nifios autistas?

6. ¢Cudl es el papel de los padres en la educacion de los nifos con autismo?
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7. De acuerdo con la visidn y la experiencia de la dependencia, ¢Es posible que

un nifo con autismo pueda integrarse a una escuela de educacién regular?

Si No

8. ¢éCuales son los criterios para dicha integracién?

9. ¢Cuales serian los beneficios de dicha integracién?

10. ¢ Cuantos nifos han sido integrados a escuelas regulares en los ultimos 5
afos?

11.¢Se ha llevado a cabo algun seguimiento de dichos alumnos?

Si No

12.En caso de llevar el seguimiento ¢Cudles son los resultados de dicho

seguimiento?
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