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Abstract

This paper seeks to determine part of the reality underlying the daily rputine of (
BB ). A minor with intelectual disability was used as a pseudonym.

The minor sepecifically suffers from Desintegrative disorder of the infancy, or H
eller’s sindrome, and among other things suffers from the loss of verbal develop

ment, and no verbal. In addition, he has typical autistic behaviour. We will focus
on identifying voice impairment, and his conduct caused by institucional routine;
finally, we will outline the fundamental aspects of the avsence of verbal comuni
cation in his development, and how this absence is related to BB
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Resumen

El presente trabajo trata de vislumbrar, parte de la realidad que subyace a la rut
ina diaria de ( BB ) usado como pseudonimo; el cual es un menor con discapaci
dad; concretamente padece Trastorno Desintegrativo de la Infancia, o Sindrom
e de Heller, el cual entre otras cosas le produce una falta de desarrollo tanto ve
rbal, como no verbal, ademas de conductas tipicas autisticas.

Nos centraremos en reconocer, la ocultacion de su voz, y de su forma de ser y
sentir, debido a la rutina institucional instaurada; ademas de resaltar el aspecto
fundamental que conlleva la falta de lenguaje en el mismo.

Palabras Clave: Desarrollo, infancia, TDI, Contexto residencial, Menores.



Introduccidén

El presente trabajo que vamos a desarrollar a continuacion intenta plasmar la realidad que sub
yace a la vida cotidiana de uno de los chicos (BB) usado como pseudOnimo, con trastor
no desintegrativo de la infancia, desde la perspectiva de los relatos o historias de vida, p
ara con ello intentar concienciar de una realidad, que aparéntemente, parece que no exis
te, pero que realmente subyace en al quehacer diario. Siguiend a Ruiz Olabuénaga ( 198
9 ) podemos decir que en las historias de vida una persona refiere en un largo relato el d
esarrollo de su vida desde su propio punto de vista, y en sus propios t€rminos. Se trata,
por tanto, de un relato personal, subjetivo, siendo €sta una de sus principales caracteristi
cas positivas, ya que el individuo puede analizar y comprender como determinadas situa
ciones o hechos puntuales en su vida, han marcado su trayectoria escolar, y en definitiva
social.

Trataremos ademas de introducir el aspecto linguistico,concretamente la falta del mism
0, como variable inherente y a la vez fundamental que ayuda a mantener este silencio, y
a la vez a acrecentar la ansiedad asociada a situaciones concretas, por la falta de opcione
s de poder llegar a comunicar, o discernir sobre aspectos relevantes, que le influyan dire
ctamente.

En nuestro caso particular, hemos visto necesario, hacer una adaptacion del concepto or
iginal de historias de vida, para poder hacer llegar la historia de vida de BB a todos; pue
sto que basandonos en las caracteristicas personales del sujeto, seria imposible hacerlo e

n la forma regular.
Define el trastorno a la persona, o la persona al trastorno

Recordando, las grandes palabras de L. Wittgenstein (1950) , decimos: "Las enfermeda
des mentales siempre desconciertan. Si yo padeciera una enfermedad mental, lo que ma
s miedo me darfa es que usted adoptara una actitud de sentido comUn, y que diera por se
ntado que yo estoy equivocado". ( Wittgenstein, L. en V. Ramachandran. 2011. Pag 19
9).

Que decir del autismo, que todos ya no sepamos, o creamos saber. Problemas de relac
iones sociales, de interacciOn, de lenguaje, Falta de flexibilidad mental. El autismo y las
personas con autismo , son mas que todo eso; trataremos de demostrarlo.

La palabra procede del griego "autos", que significa "yo", una descripciOn perfecta,
pues el rasgo mas llamativo de autismo, es una retirada completa por parte de la person
a que lo padece del mundo social, y una acusada reticiencia o incapacidad para interacci

onar con los demas.



BB, por ejemplo es de color moreno de piel, con ojos grandes y vivos, lo cual parece se
r algo extrafo en este tipo de chicos, con grandes de manos, y pies, dientes muy blancos
, pelo afro. Todo el mundo tiene la tentaciOn o porque no llamarlo la suficiente soberbia
de tocarle el pelo y la cara , cada vez que pasa por sus lados; sin parar a preguntarse si p
ara el esto es de su agrado o no. Primer aspecto en el que el lenguaje hubiera hecho su h

ueco, € hubiera retocado dichas situaciones

BB es incapaz de nada, ni lo mas remOtamente parecido, al intercambio bilateral de una
conversaciOn normal. Se niega al contacto visual. Cuando intentamos atraer su atenciO
n, se nota que se pone inquieto, irritado. Casi todas las tentativas de comunicarnos con €
1, han sido en vano.

Recordand a Huxley diremos: Hombres reflexivos, en cuanto escapen de las cegadoras i
nfluencias de los prejuicios tradicionales, se encontraran en el humilde linaje de donde

ha surgido el hombre. ( Huxley. T. H. en V. Ramachandran 2011, pag 221 )

Con respecto de la patologia en la cual se ve inmersa nuestro sujeto, podemos decir que
es una forma muy especifica de autismo, que por norma general suele tener una prevale

ncia de 1/10000 nacimientos; en palabras de Artigas-Pallarés

El trastorno desintegrativo infantil tiene como caracteristica determinante la exist
encia de u periodo de desarrollo normal que alcanza por lo menos hasta los dos a

fos, tras el cual se instaura una regresiOn grave, con retraso mental importante y

epilepsia. ( Pallarés, A. Y Narbona, J. 2011)

Mas concretamente y basandonos en el manual diagndstico americano, el DSM V, podri
amos decir que el trastorno desintegrativo de la infancia se dispone de la siguiente form
a:

A. Desarrollo aparentemente normal durante por los menos los dos afios posteriores al n
acimiento. Manifestando la presencia de comunicacion verbal y no verbal, relaciones so
ciales, juego, y comportamiento adaptativo.

B. Pérdida clinicamente significativa de habilidades previamente adquiridas ( antes de 1
os 10 afios de edad ), tales como: Lenguaje expresivo o receptivo / Habilidades Sociales
, 0 comportamiento adaptativo / Control intestinal o vesical / juegos / Habilidades motor
as.

C. Anormalidades en por lo menos dos de la siguientes areas:

- Alteracion cualitativa de la interaccion social.

- Alteracion cualitativa de la comunicacion

- Patrones de comportamiento, intereses y actividades restrictivos, repetitivos, y estereot

ipados.



D. El trastorno no se explica mejor por la presencia de otro trastorno generalizado del de
sarrollo o la esquizofrenia.

Recordando a A. Pallares:

"El deterioro conduce a un sindrome significativamente similar al trastorno autist
a, excepto por el hecho de que le retraso mental, tiende a ser mas marcado y profu
ndo. Con el tiempo el deterioro se hace estable y aunque algunas capacidades pue
den recuperarse, lo hacen en un grado muy limitado" ( A. Pallarés. 2004 )

El contexto

Con respecto del entorno que envueleve a BB, podemos decir que este menor convive ¢
on mas menores en una residencia de personas con discapacidad en la que comenz0 su
andadura, cuando tenia 5 afos; por lo tanto las experiencias de vida desde la llegada del
menor al centro han sido muy variadas, y los contextos de intervenciOn y trabajo han id

o cambiando con el paso del tiempo. Como recogen Greene y Hill ( 2005 ), el concepto
de experiencia expresa el hecho de que un sujeto sea consciente bien de un estado o con

diciOn , bien de ser afectado por un evento.

Aferrandonos a estas palabras, podremos relatar que en el dia a dia se suceden muchas
situaciones que hacen que las verdaderas finalidades, u objetivos laborales se queden en
la retaguardia, pero no debemos olvidar cuales son nuestras funciones para con ellos. N
uestra labor como educadores conlleva todos los aspectos relacionados con el desarroll
o socio-educativo, emocional de los menores y asi procurar mejorar la calidad de vida d
e estas personas. Por cuestiones inherentes a la dindmica laboral, desarrollamos interven
ciones mas generalistas, ocupandonos de aspectos que hacen referencia al grupo como
conjunto, sin tener en cuenta los aspectos individuales de cada uno de los miembros; se
deja de lado las intervenciones mas individualizadoras ya que el contexto, las situacion
es del dia a dia, y las necesidades generales, hacen que solapemos a esta y mas concret
amente la de uno de los mas desventajados (BB), con respecto del grupo; aunque a su v
ez este sea el que mas la necesita.

Las necesidades de este menor alcanza la magnitud, de tener qe ayudarle para comer, li
mpiarle la boca cuando termina del mismo, estar pendientes del control de esfinteres, ele

girle la ropa, ir cogido de la mano para ir a la calle, etc.

Siguiendo a Suarez Pazos (2002):

el analisis de las situaciones sociales se construye en torno a las personas anOnim



as, que se transforman en actores y héroes de la historia. En definitiva, se trata de
dar la palabra a protagonistas desconocidos, frente a una visiOn excesivamente in

stitucional y deshumanizadora de lo social. ( Suarez Pazos, 2002 )

BB mas que unas siglas

El DSM V( Manual diagnOstico y estadisitico de los trastornos mentales ) define el Tras
torno desintegrativo de la Infancia, en base a los puntos que anteriormente mencionamo
s. Pero en ningln punto se menciona la posible varianza que puede existir entre las difer

entes personas que desarrollen el mismo trastorno; ni habla tampoco de la persona que s
ubyace a dicho trastorno. El nombre es solo eso, un nombre, una etiqueta que ayuda soc
ialmente a encuandrar a los diferentes tipos de personas, para con ello pensar que pode
mos emparejarlos todos por igual, tratarlos todos por igual, y con ellos ahorrar en tiemp

0, gastos, etc.
En nuestro caso dirfamos que BB, es mucho més que una simple etiqueta, mas que un n
ombre. La persona que esta detras de todo esto, se mantiene oculta, silenciada, pero nm

o por ello deja de existir.

Hablar de BB es referirse en esencia a lo que acabamos de apuntar, pero seria necesario

apuntar que el contexto en el ha vivido durante varios afos, hasta la llegada a nuestra re
sidencia también ha tenido su peso en €l.

Hijo de padre Nigeriano, madre malaguefa, los dos relacionados con drogas, alcohOlic
0s, es el menor de tres hermanos ( las cuales también estan en acogimiento residencial),
acusaba problemas alimenticios, absentismo escolar en sus primeros afios de vida. Actu

almente carece de lenguaje verbal, y el gestual se limita a acciones protoimperativas, fal

ta de control de esfiniteres, alimentacion0 compulsiva, falta de saciaciOn, conductas mu
y repetitivas, falta de interacciOn social, juego y empatia, entre otras.
Aunque continudsemos definiendo conductas, y formas de comportarse , no llegariamo

s nunca a poder describir la identida de esta persona, ya que en ella residen otros aspect
os que no son definibles para nosotros, y que son parte integrante y vital de la misma, q

ue marcan su estado antes, ahora, y siempre.
Nuestro menor BB se pasa las horas autoestimulandose, dandose golpes en el mentOn,

pasando de la alegriaf al llanto, tirandose al suelo, llevandose todo a la boca,intentdndo



taparse con una manta o sdbana. Recordando a Artigas Pallarés ( 2011 )

El estudio de los fenotipos conductuales es dificil, no ya desde la enorme comple;j
idad de los mecanismos genéticos y la interacciOn entre los genes, sino también
desde la forma de observar y valorar la conducta. En primer lugar, no todos los in
dividuos con un determinado sindrome tienen la misma conducta...Otra dificultad

es la inexistencia de instrumentos para valorar cualitativa y cuantitativamente cie

rtos aspectos conductuales. ( Pallares, J. Y Narbona, J . 2011 )

¢, Porqué es tan importante el lenguaje ?

Usemos las palabras del gran maestro y creador de nuevos caminos en la investig
aciOn del cerebro, Vinalayur Ramachandran, para introducir este capitulo: " El le
nguaje humano parece tan complejo, multidimensional, y evocador que sentimos 1
a tentaciOn de pensar que en €l debe de estar implicado casi todo el cerebro, o al
menos porciones considerables del mismo." ( V. Ramachandran.2011 ).

Hablar de lenguaje es mencionar un elemento que puede ser integrador, diferencia
dor, estimulante, que puede dejar al margen, puede marcar el criterio diferenciado
r de alguien, y ademas puede ser el elemento especial, para marcar la barrera que
separa un grupo de otro.

En el caso de nuestro menor, podriamos elaborar una lista de caracteristicas que m

arcan su lenguaje, y que al mismo tiempo lo diferencian del de los demas.

1. Nuestro vocabulario ( 1€xico ) es enorme, a los 8 aflos somos capaces de mane;j

ar casi seiscientas palabras. En el caso de BB, no desarrolla niguna palabra

2. Somos capaces de manejar palabras funcionales que albergan gran cantidad de
significado en ellas, y que existen exclusivamente en ese contexto. En el caso de
BB, no desarrolla ninguna de estas palabras a nivel expresivo; aunque parece que
si a nivel comprensivo, por la casuistica de sus actos ante peticiones nuestras. Sie

mpre de forma muy sencilla ( sientate, ven, ...)

3. Somos capaces de usar un lenguaje denominado Off-line, para referirnos a aspe
ctos 0 cosas qu no estan presentes en ese momento, € incluso trabajar con ellas en
la mente. En este sentido, BB, hasta el puento en el que nosostros sabemos es inc

apaz de ello.



4. Los humanos desarrollamos lo que conocemos como Protolenguaje, entendiend
o con ello todo aquello que engloba con anterioridad, y prepara para el posterior d
esarrollo de un sistema muy sofisticado. Por lo tanto si no tenemos este, no podre

mos desarrollar lenguaje como tal.

Recordando a Bickerton, podriamos decir que: " Serfa sutil saber si existe alguna
definicidn de lo que constituye un desarrollo normal. Aunque los nifios demuestr
an que comprenden y a veces producen, palabras individuales entre los 8 y los 10
meses de edad, y comprenden y producen combinaciones de palabras entre los 20
y los 36 meses, no todos los nifios aprenden con igual rapidez." ( D. Bickerton. 1

999)

Estas cuestiones que se plantea el doctor Bickerton, nos hace videntemente pensar
en que el margen es amplio, y un poco confuso a la hora de delimitar lo que form
a parte de lo patolOgico y lo que no, en lo que conlleva al lenguaje. Esta claro que
en el caso de nuestro menor, el aspecto es patolOgico, pero aun asi queda abierta
la idea, de si en alglin momento este fue concordante con su edad, o desde el prin
cipio fue a destiempo.

Suponemos que es uno de esos aspectos que conlleva la institucionalizaciOn, en la
cual las caracteristicas como grupo sobresalen, pero las deficiencias individuales
se solapan. Quizas si se hubiera cogido a tiempo, y teniendo un buen diagnOstico,

podriamos haber conseguido algo, en lo que concierne al lenguaje.

Metodologia

Mi propOsito es hacer participe a los protagonistas desconocidos ,que se suceden en el
contexto mas cercano del que soy parte, y hacer llegar su historia de vida a los demas ,
para con ello intentar generar una reflexiOn acerca de un posible proceso de cambio en e
sta dindmica, que no solo lleva inherente un aspecto de interacciones sociales, desde un
a vertiente puramente social, sino que también en otras escalas conlleva aspectos de reg
ulacion y gestiOn de la politica social, para poder generar este modelo de cambio.

Desde la perspectiva de la narrativa descriptiva trabajaremos en un campo en el cual cre
o que no se ha profundizado lo suficiente hasta ahora, y pienso que es algo bastante nov

edoso; y es en concreto la idea de hacer participe con su voz a una persona, que funcio
nalmente no la tiene , para nosotros, pero que existe y se hace visible en cada uno de su
s actos, que lo definen y lo diferencian de los demas. Por lo tanto generaremos un proce

so inferencial, sobre el que basaremos nuestro estudio, para con ello poder ver en perspe



ctiva el proceso completo. En este sentido desarrollaremos nuestra temdtica desde una p
erspectiva narrativa de estudio de casos, contada en tercera persona, como deciamos deb
ido a la falta de medios fisicos (sistemas alternativos/aumentativos de comunicaciOn qu
e ayuden al conocimiento de intereses, opiniones, etc) y funcionales ( falta de comunica
ciOn oral, y de expresiones protodeclarativas) de (BB) para hacernos visible su voz, su i
dentidad, de forma directa sobre nosotros, y nuestra forma de verlo.

Trabajaremos desde un marco que es observador y biografico y que promueve la clarifi
caciOn de los acontecimientos que hacen que esta voz no sea escuchada ni por los dema
s compafieros ni en ocasiones por los propios monitores, que a su vez se otorgan el der

echo de decisiOn sobre el mismo. Recordando a Pujadas:

;"...podemos afirmar que el relato de vida corresponde a la historia de vida tal co
mo la persona que la ha vivido y la explica, mientras que una historia de vida se r
efiere al estudio del caso de una persona concreta que no solo comprende su relat

o de vida, sino cualquier informacidn o documentaciOn adicional que permita rec

onstruir su biografia de forma objetiva. (Pujadas, 1992).

La perspectiva la desarrollaremos desde una de doble ruta; la primera girard sobre com
o la institucionalizaciOn en la que vive inherente, junto con su proceso de cosificaciOn q
ue hace que la institucidn no se comporten hacia la persona conforme a su dignidad lo
merece, hace que el proceso educativo sea estanco, y falto de flexibilizaciOn para aquell
os que se desmarcan del modelo; y la segunda la falta de medios fisicos y cognitivos per
sonales de (BB) como para generar una comunicaciOn oral, tal y como la entederiamos
dentro del proceso social en el que andamos inmersos, que a su vez incrementa la incapa
cidad de que su voz sea escuchada.

En este sentido y desde el equipo educativo, vimos necesaria la aplicaciOn de un peque
Ao cuestionario a tres de los menores que desarrollaban relaciOn directa con BB, el cual
fue creado AD HOC, para la ocasiOn, y recoger informaciOn algo mas cualitativa sobre
los que estaba sucediendo, y con ello poder afianzar mas aquello que estdbamos viend
0

Este cuestionario vino a reflejar de forma concisa, y clara, la falta de empatia ante situac
iones normales con el menor. En ninguno de los casos se mostraron conductas de acerca
miento, o proximidad al menor, ni concienciacion de las situaciones que vive diariament
e, ni siquiera de interés por conocer mas acerca de €l , sobre su vida, etc. Teniendo en cu

enta que llevan conviviendo, la mayoria, con ¢l cerca de cinco afios.

A. El peso de la instituciOn



Nos encontramos en una situaciOn que de salida ya estd inmersa en un contexto q
ue de por si ya no es natural, y que ademds no es inclusivo ; puesto que vivimos ¢
on personas que han sido apartadas de su entorno normal o habitual, para introduc

irlos en uno que es totalmente artificial. ( Pujadas, 1992 )

Al usar las palabras de Pujadas, acerca de que podemos considerar como inclusivo, y qu
e no, y sobre la creaciOn de entornos que de por si no son naturales; hacemos hincapie e
n uno de los ejes relevantes; y este es el de la instituciOn como entidad inespecifica, no i
nclusiva, y que a grandes rasgos genera un mantenimiento de la necesidad de las person
as hacia el uso de este recurso, de larga duraciOn

Desde hace veinte afios no se ha visto reflejada la apuesta del estado, por el acogimient
o familiar, para este tipo de menores, con programas que lo sustenten econOmica y téc
nicamente. Recordando el estudio de Del Valle y Bravo ( 2003) : Se reflejaba que en el
afo 2002 los ingresos en medidas de acogimiento presentaban una proporcioOn de 85%
en residencia y 15 % en familias.

Si leemos con detenimiento el estudio que hicieron estos dos autores en el afio 2003, po

demos ver que existe un perfil concreto, de menores en acogimiento residencial, que est
an destinados a permanecer en los mismos hasta el final.

Nuestro menor acoge las caracteristicas mas significativas en su perfil que segUn estos a
utores y tras el estudio tienen los menores de larga estancia en acogimiento residencial :
problemas de salud mental, problemas de conducta, pais de procedencia, padres delincu
entes, problemas de alcoholismo en el hogar, violencia de género, como rasgos-identida
d

Por lo tanto, podriamos decir que no estamos ante un caso exclusivo,novedoso, y extrafi
0; al contrario, estamos ante un caso tipico, con caracteristicas tipificadas, pero que aun
asi y despues de tanto aflos, al igual que otros tantos, permanece olvidado.

Sin lugar a dudas este es el peso mas elevado que deben de soportar estos menores,que
a su vez hace que la dindmica de sue entorno sea hetereogenea, y cambiable ( menores

que se marchan, o vienen, monitores que se van,...); mientras la suya permanece estable,
y sin muchos cambios.

La institucionalizaciOn no ayuda a la inclusidn de estas personas con discapacidad; por
el contrario sufren de una exclusiOn dentro de un contexto que ya de por si pensamos qu

e no es inclusivo; recordando a Gonzalez, B. Y Mafias, M. (2014)

La institucionalizaciOn no es la mejor soluciOn para la promocidn de una educaci
On inclusiva, pero debido al perfil de menor con el que trabajamos, es la mejor op
ciOn posible. Nuestra labor es integrar a todos los menores en la sociedad, y por e
llo en la linea de Booth y Ainscow se crearon una serie de practicas inclusivas in
natas, que nos ha llevado a favorecer la posibilidad de que més adelante vivan in

mersos en una cultura inclusiva. Gonzalez, B y Mafias, M ( 2014 )



B. Curioso Mendel.

" El destino es el que baraja las cartas,pero
nosotros somos los que jugamos "

William Shakespeare ( 1564-1616)

Hablar de herencia es hablar indudablemente de Mendel, el cual sentO las bases para lo
qe ahora denominamos herencia autosOmica dominante, o recesiva, ligada al cromosom
a Xy al cromosoma Y. La herencia Mendeliana se refiere a la situaciOn en la cual un ge
n es causa necesaria y suficiente para que se exprese un caracter. Si indagamos en estos
aspectos podriamos descifrar que partes del cOdigo genético han causado determinadas
conductas, lo que solemos llamar su etiologia; pero aunque lo descubri€semos, solo esta
rfamos ante una parte del causante de esta; a dia de hoy para hablar de conducta, compo
rtamiento, caracter, comunicaciOn, expresiOn,... Es necesario hablar del contexto, el am

biente, los estimulos. Recordando a Pallarés, J .

Los genes de susceptibilidad influyen en la capacidad adaptativa de la especie, de
cisiva para el ajuste al medio. Son un factor importante bajo el que se sustenta la s
elecciOn natural...Actualmente se contempla la conducta como el resultado de la i

nteracciOn conjunta entre los genes y el entorno. ( Pallarés, A y Narbona, J. 2011

)

En este sentido es necesario enlazar los aspectos biolOgicos, con los contextuales, que s
ubayecen a la realidad, y al desarrollo de la identidad de ( BB ), y que marcan desde mi
parecer la realidad de este menor, "cada sujeto va elaborando su identidad en un proces
o de reconstruccion individual de las condiciones del contexto en el que se desarrolla” (
Rivas, 2007), de ahi la importancia de que los contextos que van a contribuir a forjar la i
dentidad de las personas , sean lo mas nutritivos e integradores posible. Por que con ell
o estaremos consiguiendo mejorar la realidad no solo de de uno, si no del grupo.

Con respecto del lenguaje podemos decir que existe un gran carga genética, que preced
e a todo desarrollo. Sin lugar a dudas, el mayor peso lo desarrola el contexto y su carga
dinamizadora, igualitaria y poco equitativa con los ususarios. Pero el lenguaje esta carg
ado genéticamante; desde la situaciOn a nivel cerebral del area que controla el lenguaje,
ya sea de comprensiOn o expresiOn ( Wernicke, y Broca ), la cual generalmente se situa
en el hemisferio izquierdo; pues bien , la genética puede marcar que este area se situe e
n el lado derecho, sin motivo aparente.

La genética marca aspectos muy evolutivos, como son por ejemplo la proliferaciOn y la
migraciOn neuronal. Ya que en los aspectos cognitivos siempre es mas importante la ¢
apacidad de conectar neuronas, que la cantidad de las mismas en el cerebro. Esto tambi
én es genética. Pero como bien deciamos antes, no sirve de nada, o mejor dicho de casi
nada todo esto, si el contexto en el que nos movemos no estimula dichas conexiones, pa
ra promoverlas



Experiencias

En la practica diaria la atenciOn y la importancia que se les otorga a las situaciones dep
ende en cierta medida de como estas lleguen a nosotros. Es en este sentido es en el que

el lenguaje cobra un rigor importante, y valioso. Por lo tanto se debe m&s a una cuestiO
n de saber llegar que de necesidad. Pero este mecanismo esta falseado, ya que como en
el caso de (BB) su voz esta apagada, pero sus necesidades y su identidad como persona
estan en imperioso encendido.

Asistimos didriamente a situaciones que recuerdan a una pequefa representaciOn de la
sociedad , pero a pequefa escala; en las cuales no se observa, ni se tiene en cuenta la op
iniOn de los mas desfavorecidos, se hace una apropiaciOn indebida por parte de los co
mpaferos y de nosotros mismos, de la autodeterminaciOn , y la capacidad de elegir, o d
eterminar, el que y el cuando de las cosas que son para mi . Nos hacemos con su voz, p
orque suponemos que asi todo serd mas llevadero, y porque el quehacer diario asi nos o

bliga, escuchamos comentarios como:

Conductas agresivas: empujar y reirse del compafiero, arrojarle objetos e insultarle.

Comentarios literales: “que asco me da”, “se le cae la baba”, “ yo paso de é1”, " pero si

nn

no habla, que més dard ", " yo tiro de él " a él seguro que le da igual ", " yo soy mas i
mportante "

Falta de empatia: falta de acercamiento en situaciones altamente emocionales (tristeza,
ansiedad, alegria,..etc.). InfravaloraciOn de los compaferos que influye en la reparticiO
n de comida, en la que a veces ellos eran encargados, en la elecciOn de preferencias y ac
tividades a realizar, entre otras situaciones.

Sabemos que el mundo interior de una persona no siempre se corresponde que el mundo
exterior , y que el lenguaje es un mecanismo vital , que nos diferencia de los humanos,
como virtud; pero como carencia, no deberiamos utilizar la falta de este para presuponer
que somos inferiores, carentes de intenciOn o necesidades. En palabras de Cyrulnik, B

Un hombre sin habla no vive en un mundo de perro, continla viviendo en un mun
do de hombre. Ya no puede decirlo, pero puede comunicarlo, porque el enfoque et
oldgico del habla nos permite sostener que existe un pensamiento sin lenguaje. El
pensamiento se organiza en torno a imagenes y la comprensiOn, por su parte, se
efectla como una sucesiOn de imagenes donde los objetos siguen siendo objetos
humanos. ( Cyrulnik, B. 2008 )

La forma de llegar a nosotros de BB es desarrollando algunas conductas muy significati
vas, que a su vez generan una respuestas concretas en sus compafieros. Algunas de ellas



son las siguientes:
Conductas- Respuestas:

- Acercamiento para abrazar, cuya respuesta por parte de los compaferos es empujOn p
ara apartarselo.

- Llanto desconsolado ante una situaciOn concreta que provoca dolor, pena o tristeza, ¢
uya respuesta de los compafieros, es la evitaciOn

- Agarrar de la mano a un compafero, llevandolo hacia el carro de la comida, respuesta

" tU ya has comido mucho, ya esta bien, Esto no es para ti "

Nuestro menor se encuentra inmerso en un proceso que lo excluye, dentro de un context
o que ya es excluyente de por si. Adaptamos la forma de trabajar con respecto de los ma
sa& demandantes de atenciOn, de los que masd la piden. Al mismo tiempo generamos en

los demas conductas de rechazo. No escuchamos lo que esta voz tiene que "decirnos".
Su forma de llegar a nosotros es agarrandonos del brazo para llevarnos a algUn sitio, co
giendo comida mientras esta en la mesa, mordiéndose cuando esta molesto por algo, gr
itando cuando no esta agusto, o estd mas nervioso, y riéndose cuando algo le gusta. Per
o aunque no escuchemos su voz, esta ahi , €1 nos la muestra de esta forma " El lenguaje
y el pensamiento tienen origen en el contexto " ( Cyrulnik, B . 2008. )

Preguntas que clarifican la realidad

En lo que respecta al cuestionario que se les pasO a los menores mas cercanos a nuestro
chico BB, las preguntas eran las siguientes:

Sientes aprecio, o apego por BB

Te gustarfa compartir habitaciOn con €l mas adelante

Si tuvieras que darle de comer, ayudarle en el aseo, y demas lo harfas

¢, Qué aspectos positivos ves en él en tu relaciOn contigo ?.

¢, Qué aspectos negativos ves en €1, que te puedan afectar?.

Claramente un cuestionario muy concreto, que desveld aquello que ya era palpable; ya
que 85 % de las respuestas eran del tipo ( jamas compartiria habitaciOn con €1, babea m
ucho y me asco, se hace pipi encima, no le ayudaria a comer, que aprenda €l...). Tan sol
o encontramos varias respuestas algo mas cercanas a BB que pudieran dejar la puerta en

treabierta al acercamiento, y las tuvo la Unica menor de sexo femenino

Propuesta y conclusiOn



Surge de la necesidad del grupo de hacer valer la voz de BB, mediante la creaciOn de es
pacios de interacciOn, empatia emocional. Por nuestra parte, nuestra labor se cierne aho
ra en la idea de otorgar los medios y mecanismos necesarios a los compaferos, para pod
er llegar a entender, y a ponerse en la piel del otro; para con ello,desarrollar actitudes de
inclusiOn , para conseguir una cultura inclusiva, que nivele en cierta medida la atenci0
n a todos los chicos por igual, y que se empodere a los menores, como figuras mediador
as en este proceso.

Nuestra labor es integrar a todos los menores en la sociedad, por ello en la linea de Boot
h y Ainscow estamos elaborando una serie de practicas inclusivas que nos lleven a que
vivan inmersos en una cultura inclusiva.

Ademas desde el equipo educativo de la residencia, tras los resultados del cuestionario

AD HOC, queremos tirar un poco del hilo, de los resultados y ver que diferencias subya
cen en la personalidad, conducta y contextos de cada menor, como variables que hayan
podido influenciar en el tipo de respuesta. Recordando a Booth ( 1996 )

La integracion se concibe como un proceso consistente en responder a la diversid
ad de necesidades de todos los alumnos y satisfacerlas mediante una mayor partic
ipacion en el aprendizaje, las culturas y las comunidades, asi como en reducir la e
xclusion dentro de la educacion y a partir de ella (Booth, 1996).
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