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Introduccio

Com el seu titol indica l’assignatura consta de tres grans apartats: la discapa-
citat intel-lectual, la superdotaci6 i els TEA. En primer lloc, I'apartat sobre disca-
pacitat intel-lectual presenta les caracteristiques generals i necessitats educatives
d’aquest col-lectiu, els suposits epistemologics del model social de la discapaci-
tat, una analisi terminologica i semantica, els models i teories d’intervencio soci-
oeducativa inscrits en el model social i humanista. Finalment, recull models teo-
rics i practics emergents en aquest camp d’estudi. Pel que fa als Trastorns de
I’Espectre Autista (TEA), per la seva complexitat, s’ha dividit l’apartat en tres
grans blocs. En el primer s’aborda una amplia presentacio6 de les teories i els en-
focaments terapeutics més estesos, els models d’intervencié educativa que se'n
deriven i el treball amb families en el marc institucional, entre altres. En aquest
bloc s’afavoreix una visio integral dels TEA especialment en els vessants psicolo-
gic, educatiu i social. Es pretén introduir els conceptes clau per comprendre els
TEA, adquirir eines per descodificar les dificultats d’aquests alumnes en el con-
text educatiu, adquirir criteris per dur a terme una intervencié que faciliti les
condicions adequades per aconseguir el maxim nivell d’integracié personal i
social possible. Aix0 és, proporcionar els elements de reflexio i les eines que afa-
voreixin el coneixement d’un trastorn que requereix un model d’atencio especi-
fic i interdisciplinari. El segon bloc dels TEA presenta algunes de les aportacions
discursives més rellevants del territori francofon en materia d’autisme. Aquestes
aportacions es presenten en clau pedagogica amb elements de comprensio i des-
codificaci6 del fenomen de l’autisme i aportant, per tant, claus pedagogiques per
orientar la practica educativa a l’aula i en altres contextos socioeducatius. En el
tercer i Gltim bloc dels TEA es presenta el model social anglosax6 sobre ’autisme,
els seus suposits, hipotesis, models de treball i comprensi6. Entre altres qiiestions
es presenta el concepte de neurodiversitat, es recull el paper dels Self-advocacy
groups (Autism speaks, Autism rights movements, Nothing about us without us)
i una analisi del canvi epistemologic que aquells han suposat. Pel que fa a I’apar-
tat de superdotacio intel-lectual s'introdueixen els elements clau per comprendre
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el fenomen, clarificacions conceptuals, aixi com orientacions teoriques i practi-
ques que permeten adquirir criteris d’intervenci6 a 1’aula amb aquest tipus
d’alumnes.

Objectius

. Adquirir una perspectiva critica sobre el fenomen de la discapacitat intel-

lectual i comprendre I’abast educatiu dels seus suposits.

2. Adquirir criteris d’intervenci6 educativa i social per a persones amb disca-
pacitat intel-lectual.

3. Coneixer l'evoluci6 historica del concepte d’autisme (autisme, TGD,
TEA).

4. Coneixer i contrastar els diferents marcs tedrico-conceptuals relacionats
amb els Trastorns de 1’Espectre Autista (TEA) i els enfocaments terapeutics
i educatius que se'n deriven.

5. Reflexionar i aprofundir sobre el concepte de Trastorns de I'Espectre Au-
tista des d'una perspectiva interdisciplinaria.

6. Aprofundir en la comprensio dels criteris per a l'enfocament de la respos-
ta educativa als nens, joves i adults amb TEA.

7. Estudiar les tesis de Fernand Deligny sobre 'autisme i la seva correspo-
nent aplicaci6é pedagogica.

8. Estudiar el concepte de neurodiversitat i les seves conseqiiencies en el
camp de l'autisme.

9. Coneixer els elements clau per comprendre la superdotacio.

10. Adquirir criteris d’intervenci6 a l'aula per a alumnes amb superdotacio
intel-lectual.
Continguts

Capitol 1. Discapacitat intel-lectual i entorn social

1.

Gk WD

Actituds i imaginari social

Classificacio, terminologia i semantica de la discapacitat
El model social i la discapacitat intel-lectual

Tecnologies centrades en la persona

Contextos institucionals i contextos comunitaris
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Capitol 2. Trastorns de I’Espectre Autista
Bloc 1. Aproximacié als Trastorns de UEspectre Autista des d’'una
perspectiva interdisciplinaria
Evolucio6 historica de I'atencio a 1’autisme
Diagnostic i classificacions
Teories i enfocaments terapeutics sobre I'autisme
L’atencio a nens i adolescents amb autisme
La comunicaci6 en els nens amb autisme
El treball en equip. La perspectiva interdisciplinaria
Necessitats dels pares i intervencio en el context familiar

No ok W e

Bloc 2. La (in)comprensié de 'autisme de Fernand Deligny
El recorregut de Fernand Deligny

La poetica de I'autisme per Deligny

L'actuar de la iniciativa

A proposit de Ce gamin la

Cartografias de Deligny: la recerca del tracar autista
Habitats per 'espai

El a fora del llenguatge o el seu rebuig

8. Aportacions pedagogiques

N ok W=

Bloc 3. Neurodiversitats: I’autisme i l’auge del pluralisme neurologic
1. Historia d’'una mica més que un concepte

2. Primers passos

3. L'espectre autista

4. Internacionalitzacio i diversificacié del concepte

Capitol 3. Superdotacio intel-lectual
1. Alta capacitat intel-lectual, de quins alumnes parlem?
2. L’alumnat amb alta capacitat, és divers?
3. Com podem identificar-los?
4. Com podem afavorir el seu aprenentatge?
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Capitol I
Discapacitat intel-lectual i entorn social

Asun Pié Balaguer

° 2

Introduccio

El present modul respon a la necessitat de conceptualitzar el fenomen de la
discapacitat intel-lectual des d’allo que s’ha exclos del saber. Aixo és, des de les
omissions, buits i seqlieles d'un saber que 1'ha pensat i construit violentament.
Per tant, ens allunyarem de les classiques categoritzacions i teories que han com-
pres aquest tema, per submergir-nos en un altre tipus d’aproximacio i, en conse-
qiiéncia, en una altra manera de pensar-hi. Per fer-ho estirarem el fil de 1’analisi
historica, de la comprensi6 de I'exclusio social, de les veus de les persones a qui
concerneix i d’espais i territoris que treballen des d’'una altra logica. La pretensio
no és, per tant, construir un receptari de bones practiques, ni tan sol recollir les
caracteristiques de la discapacitat intel-lectual (tan profusament treballades en
altres obres) sind operar un exercici de recuperaci6é del saber de l’experiéncia,
d’'una banda, i un exercici de desplacament del saber hegemoOnic que constreny,
per l'altra. La finalitat de tot aix0 és comprendre la mateixa construcci6 de la
discapacitat intel-lectual, el rebuig social que ha sofert i interpel-lar des d’aqui la
mateixa educacié perque assumeixi la seva responsabilitat envers un canvi de
paradigma. Cal dir aqui que no pot existir gir epistemologic sense una compren-
si0 previa dels motius i formes que ha pres aquest rebuig, sense una comprensio
del sofriment que comporta créixer en un entorn que Gnicament reserva un no-
lloc, a aquests altres, sense espai i sense paraules per narrar-se a si mateixos des
d’un altre significat que no sigui el deficit. En definitiva, és important compren-
dre com es poden quedar de curtes algunes ajudes técniques, suports, adaptaci-
ons, etc., si no es modifiquen els fonaments de base de la mateixa educacio espe-
cial i de la mateixa organitzacié social. D’altra banda, és important tenir en
compte que en aquest apartat conceptualitzarem 1'educacio en la seva accepciod
més amplia, i per tant, abordarem tematiques socials i no tinicament escolars.
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Objectius

1. Coneixer i comprendre la complexitat de I'imaginari social envers la disca-
pacitat intel-lectual.

2. Reflexionar sobre la semantica historica que envolta la discapacitat intel-
lectual.

3. Coneixer la trajectoria evolutiva dels sistemes de classificacio de la discapa-
cidad intel-lectual.

4. Coneixer els actuals sistemes d’avaluacio6 i classificacié de la discapacitat
intel-lectual.

5. Coneixer de manera critica les aportacions del model social de la discapa-
citat.

6. Aplicar el gir epistemologic del model social de la discapacitat a la particu-
laritat de la discapacitat intel-lectual.

7. Coneixer les caracteristiques basiques dels programes de vida independent
i empoderament dirigits a persones amb discapacitat intel-lectual.

8. Reflexionar sobre les sinergies institucionals i comunitaries, els seus limits
i possibilitats.

9. Coneixer sistemes d’avaluaci6 i planificacié de suports aplicats al marc
educatiu.

1. Actituds i imaginari social

La finalitat d’aquest apartat és situar i comprendre els motius del rebuig mil-le-
nari dirigit a la discapacitat intel-lectual. Com bé sap el lector, la discapacitat (i
especialment la intel-lectual) ha estat, al llarg de la historia perseguida, segregada,
tancada, eliminada, corregida, humiliada, perdonada, castigada... En aquest sen-
tit, veurem més endavant com el discurs tecnocientific s’ha aliat amb aquest repu-
di social. Seria ingenu pensar que en el nostre present aquesta mirada historica a
la discapacitat s’ha superat. Si bé la segona meitat del segle xx suposa un gir epis-
temologic gens futil, la realitat és que se succeeixen les heréncies de periodes an-
teriors. I se succeeixen d'una manera en la qual actualment conviuen diferents
imaginaris, preterits i futurs. Per tant, I'objectiu d’aquest apartat sera comprendre
aquest rebuig mil-lenari, gairebé ancestral, dirigit a la discapacitat, per fer veure en
apartats posteriors el necessari gir pedagogic que demanda el segle xxi.
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1.1. Marta: biografia d’un cas estandard

La Marta va néixer en una bona familia catalana. Els seus pares la van rebre
amb alegria i desig, un entusiasme que no va superar el seu primer diagnostic. A
partir d’aquell moment la Marta no va ser mai més simplement la Marta, a partir
d’aquell moment es tractava de la Marta-sindrome-de-Down. Un afegitdé que
l’acompanyaria la resta de la seva vida i que condicionaria totes les seves rela-
cions, totes les seves aspiracions, anhels, desitjos i esperances. En definitiva, aquest
afegitd operava com una caracteristica personal que no cessava d’aixafar inces-
santment la resta de la seva entitat. Els pares van quedar capturats per aquest
instant que va representar i va desbordar el diagnostic. Submergits en un xoc
traumatic d'una intensitat tan elevada que els va provocar un efecte anestesic.
Una impossibilitat de pensar, de pensar-se a si mateixos i de pensar la seva filla.
El xoc traumatic apareix quan s’ha d’afrontar alguna cosa que supera el mateix
enteniment, provoca la destruccié d’una part de la psique. El traumatisme en-
gendra, en fi, en el si del psiquisme una fractura oberta que demanara a crits,
sense parar i sempre en va, ser tancada. Una fractura amb nom: Marta. La seva
simple preséncia sera la que recordara ’absencia de la nena ideal que mai va néi-
xer. En dir de Korff-Sausse (1996), la Marta enviara als seus pares una imatge de-
formada, com un mirall trencat, una imatge dolorosa per a ells. Aquesta nena
esta lluny, molt lluny, de la nena que esperaven. Lluny de la nena ideal que ha-
gués complert els seus desitjos secrets. Davant d’aixo, com podia construir-se un
vincle entre aquesta imatge ideal i la realitat del bebe abismal, marcat per aquell
diagnostic? Els pares van viure la perdua de la filla imaginaria. La distancia entre
aquesta nena imaginaria i la Marta es va constituir com un treball de dol neces-
sari perque ella pogués tenir un lloc a la familia, un lloc reservat inicament per a
ella. Els pares podien fer una altra cosa que no fos patir? Quin era el lloc social
reservat per a ella? El no-lloc, i ells ho sabien.

El mateix caracter de la discapacitat va trencar el fil de les identificacions ne-
cessaries. Els pares de la Marta no van poder retrobar-se amb ella o, millor dit, van
patir una especie d’identificacié massiva. La Marta, per la seva incompletud, va
ser percebuda per ells com un tros de si mateixos. Els llacos els encadenaven a un
desti indissociable. La Marta estava condemnada a aquesta relaciéo depenent,
sobreprotectora, castrant, d’objecte, d’apendix. Només havien passat 30 dies del
seu naixement i ja no era només una nena, era Marta-sindrome-de-Down. Com
podia construir-se un lloc dins la familia? Com podia pensar-se a si mateixa si els
seus pares s’horroritzaven al mirar-la? Com se sentia en veure la mirada ferida
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dels seus progenitors? Que pensava sobre si mateixa si el seu naixement havia
estat un error, una tragedia?

Van passar els anys i la Marta va créixer, va fer els seus progressos, més lenta-
ment que els seus companys pero va anar aconseguint etapes. Va comencar a
caminar molt tard i quan ho va fer no va tenir I’oportunitat de caure i aixecar-se.
Va comencar a parlar més tard que el seu germa normal i quan ho va aconseguir
els pares es van anticipar a la seva demanda. En els seus primers contactes amb el
mon ella trobava una mirada que li significava la seva diferencia. Que podia fer
la Marta amb aquesta mirada estigmatizant que inaugurava la seva vida? De la
mateixa manera que un bon dia va comencar a caminar i no va poder aprendre a
caure i aixecar-se sola, al llarg de la seva vida intentara aprendre coses noves, ar-
riscar-se a un pas nou, que veura obturat per la suposada incapacitat que se li
atorgara. Sempre hi haura alga disposat a assenyalar-la com a incapag. Sempre hi
haura algt que la mirara amb els ulls que van inaugurar el seu naixement. Aixo
és, sota el retol del diagnostic, del que no té o li falta. I aixi va créixer en un en-
torn de cot6 i hostilitat...

En un passat remot i inconcret les persones amb diversitat funcional (discapacitat)
ens quedem en un baixador de la historia en el qual de vegades hem estat atropellats
pel tren de la majoria eficient, capag, competitiva, sana, productiva, sensual... i alli
hem estat alletats, quan no ens desallotjaven, amb la llet de la perplexitat i I’exclusio,
fent temps i dilatant les nostres pupil-les pel descredit de les seves picades d'ullet de
complicitat des de la linia de ’horitz6 [Embull, 2006: 7].

Aquest relat no és fruit de l'atzar o del capritx, sin6 de les heréncies histori-
ques que segreguen, que maten, que mutilen la discapacitat. Es tracta de segles
de persecucio i eliminacio de tots aquells que, pel que sembla, no s6n «cossos o
ments capaces». Epistemologia heretada, dia rere dia, sense parar, sense pausa,
sense descans, que incideix en conductes, actituds i comportaments que mar-
quen la diferéncia ignorant-la, i en conseqiiéncia, eliminant-la simbolicament i
realment. El mateix naixement d'una persona amb discapacitat recorda la seva
possibilitat d’eliminaci6. Se’ls marca amb el segell de la mort abans del seu ma-
teix naixement, i aixo ens recorda una frase celebre recollida per Korff-Sausse que
planteja el segient: «[...] si haguessis sabut que jo naixeria amb discapacitat,
m’haguessis eliminat?» (Korff-Sausse, 2001: 11) Des d’aquest lloc, les persones
amb discapacitat semblen obligades a justificar permanentment la seva existen-
cia. [ aqui la qiiestio sera «com permetre a aquells a qui 'atzar del naixement o
de la vida ha estigmatitzat, a ser reconeguts com a subjectes i a interpretar plena-
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ment el seu rol en la comunitat humana? (Gardou, 1999: 13). Els intents subtils
de genocidi, heréncia historica del passat, es repeteixen en cadascuna de les pro-
ves prenatals, en les mirades d’horror, en els condols silenciats després del naixe-
ment d'un nen amb discapacitat, en les esterilitzacions forcades, en la falta de
suport social. En definitiva, I’extermini social i simbolic continua present en
I'imaginari social, privant de drets fonamentals a les persones marcades amb
aquesta diferencia. I en aquest relat ens podem preguntar com i en quin moment
es construeix aquesta altra-manera de mirar 1’altre? Que hi ha en la nostra histo-
ria personal, en la nostra historia social i cultural que marca l’altre amb el segell
inesborrable de la discriminaci6é? Que ens ha explicat la historia sobre la discapa-
citat? O més aviat, que no ens ha explicat? Quin tipus de buits i silencis continu-
en presents en els mars preterits del nostre saber sobre ella?

Pero tot aixo, aquesta historia exemplificada aqui en la Marta, té en realitat
una historia més llunyana i, de totes, la més cruel i sagnant és la més propera.
Crec necessari, per tant, fer memoria' tot i sabent, com ens diria Gil que «tota
memoria esta feta de desmemoria perque sempre hi ha alguna cosa que ens dei-
xem fos quan recordem. Per aix0 la memoria és fragil i esta feta d’esquerdes. El
problema ve quan el poder esborra per sempre una part de la memoria i fixa un
relat de I'esdevingut que es fa hegemonic negant l'existencia d'uns altres. Pero
sobretot esborra una qiiestio clau: el que som no és producte d'una destinacioé
natural, inesquivable, sin6 el llegat de lluites, victories i derrotes, magnificades o
imperceptibles, que tenen lloc al llarg de la historia. La memoria enfront de la
desmemoria es refereix a recuperar les histories que ens parlen de la capacitat
humana per canviar la nostra destinacio» (Gil, 2012).

1.2. (Re)presentacions de la discapacitat

El tema de la discapacidad suscita cuestiones dificiles que se deben examinar y
asumir no solo en el ambito social o politico, sino también en el individual. ;Qué idea
tenemos de nuestra sociedad y hasta qué punto abordamos el tema de la discapacidad
desde el punto de vista de los derechos humanos? Una forma importante de empezar
a dedicarse a estas cuestiones es escuchar las voces de las personas discapacitadas tal
como ellas las expresan, por ejemplo, a través de sus escritos, sus canciones y sus obras
[Barton, 1998: 31].

1. Esrecomana la lectura de R.C. Scheerenberger (1984), Historia del retard mental. Sant Sebastia: SIIS.
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Al segiient apartat s’estudien les reaccions humanes que susciten les diferen-
cies. Per a aix0, es prendran en consideracio les sinergies socials en algunes arees
de debat, les formes de relacio6 i els costums culturals ancorats en determinats
discursos. Es a dir, es pretén fer cert exercici antropologic i hermenéutic amb la
finalitat d’estudiar el comportament huma, en un marc social concret, envers la
discapacitat. D’aquesta manera, un dels interrogants que operaran al llarg
d’aquest apartat és: quin és I’origen i desenvolupament d’alguns comportaments
humans en relacio a la diferéncia? S’intentara respondre a la pregunta antropo-
logica fonamental, aixo és, la pregunta sobre 1’Altre. L'existencia aillada no és
possible i esta relacionada, en qualsevol cas, amb la relaci6 amb I’Altre. Quins
condicionants, estrategies, costums, mirades construeixen la discapacitat?
Aquest sera un exercici etnografic centrat en I'experiéncia, 1'opini6 i la represen-
taci6 que tenen les persones amb discapacitat dels valids. Es a dir, el focus d’aten-
ci0é estara orientat cap als comportaments dels subjectes que exclouen i en la
consegilient construccio6 de l'altre-discapacitat. Reprenem, per tant, la logica uti-
litzada per Marta Allué (2003) en la seva obra DisCapacitados: la reivindicacion de
la igualdad en la diferencia. En ella presentava un estudi critic dels comportaments
dels valids en relacio a les persones corporalment diferents. El proposit, per tant,
és narrar les actituds de les persones valides (cossos i ments capagos) davant la dife-
rencia i descriure les relacions socials que s’estableixen entre uns i altres. Una de
les preguntes en joc sera: quins son els elements relacionals que condicionen la
construccio de l'alteritat? Que li passa al valid davant la discapacitat? I en qual-
sevol cas, per que el fenomen de la diferéncia l'inquieta tant? Es tractara també
de realitzar un exercici d’analisi arqueologica discursiva, amb el proposit de de-
tectar els elements de saber que condicionen les actituds de rebot cap a la dife-
réncia. Per a aixo, en l’estructuraci6 d’aquest apartat s’han considerat els ambits
o temes més tractats en la bibliografia produida per autors amb discapacitat. Aixi
mateix, s’han considerat elements transversals a 1’ésser huma en la seva posicio
envers la construccié malefica de la discapacitat.

1.3. Dels altres i I’estandarditzacio

Les imatges socials dominants de les persones amb discapacitat son el reflex
d'una complexa dinamica social i individual que a continuaci6 analitzarem.
Aquelles apareixen com a indicadors d’una dificultat de les persones valides per
integrar una diferéncia que s’acaba traduint en exclusio6 i vulneraci6 dels drets
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fonamentals dels subjectes amb discapacitat. Quines raons existeixen darrere
d’aquest comportament social, d’aquesta tendéncia mil-lenaria a separar, exclou-
re l'altre-diferent?

El testimoniatge d’algunes persones sobre els seus sentiments després d'un
primer contacte amb persones que presenten una discapacitat visible recull les
reflexions segiients: «Quan la veig (a la persona amb discapacitat), [...] sento un
tipus de malestar relacionat amb l’estar bé, em sento molest, no sé com compor-
tar-me [...] Quan l'altre (diferent) esta alli, present a ’espai, m’assalta la sorpresa,
el panic interior, el malestar. La primera vegada, estava com en un estat de xoc,
no sabia com estar, em sentia malament per ser normal» (Gardou, 1991: 3). Ex-
cepte aquest malestar per ser normal, la dificultat per relacionar-se amb una per-
sona amb discapacitat s’expressa com una dificultat per «saber-se comportar».
Un element que aqui entra en joc és la representacié mental d'una desgracia, un
castig. Aixo és, que el subjecte normal se sent confas davant la «tara» que signifi-
ca a l'altre. Aquesta mirada suposa per a la persona amb discapacitat, de manera
incansable, un patir, un doldre’s d'una frustraci6 de reconeixement subjectiu.

La majoria de les persones sense discapacitat exerceixen control sobre la imat-
ge que presenten als altres. Si existeix una diferéncia invisible —vegeu 1’homo-
sexualitat— el subjecte continua mantenint un control sobre la seva imatge. La
visibilitat de la diferéncia, la falta de control sobre ella, es converteix en un cata-
litzador de relacions.

Segons Gardou «[...] un premier abord, nous ne voyons pas une personne
dont I'apparence nous laisse présager de son appartenance sociale, mais “un han-
dicapé”, inclassable et incasable dans ce que nous connaissons, mai aussi incas-
sable parce que déja cassé, et donc dangereux» (Gardou, 1991: 4). Aquesta consi-
deracio ens remet a la por enfront de la seva perillositat. Es tracta d'una especie
de presa de consciéncia de la propia vulnerabilitat reflectida en I’altre. Es a dir,
«[...] siI’ésser huma afectat de deficiencia posa a prova la nostra tolerancia, no és
perque aquesta és d’“un altre”, sind més aviat perque representa la possible fragi-
litat de les nostres facultats. Si el valid no pogués (de)venir invalid, mai no s’'in-
quietaria» (Gardou, 1999: 105). La propia vulnerabilitat determina la negaci6 de
'altre, una negacié que condueix inexorablement a 1’exclusioé atés que «quan
experimentem por, no volem veure, no comuniquem res i, d’aquest fet, es deriva
I'exclusio» (Lallemand, 1999: 88). En definitiva, la por sembla sorgir d'un excés
de proximitat i no de distancia. Es precisament el reconeixement de I’altre com
algl «semblant» el que accelera mecanismes de defensa precipitant la construc-
ci6 d’alteritat. La primera mirada dirigida a la diferéncia es constitueix en aquests
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termes de panic. La por és, al cap i a la fi, I'origen del silenci, de l'evitacio i de
I’exclusi6. Korff-Sausse (2001) ens recordava que les pors vinculades a la discapa-
citat estan relacionades amb una imatge intolerable de la humanitat i per tant
d’un mateix. Amb una anormalitat i estranyesa que ens revela, com en un mirall,
la nostra propia estranyesa ignorada. Les pors estan relacionades amb un senti-
ment de culpa massiu, amb un desig de mort, amb una confrontacié amb els li-
mits de ’'huma, amb una sexualitat inquietant (Korff-Sausse, 2001), amb el risc
de la propia dissolucié de normalitat. En definitiva, pors profundament ances-
trals dificilment controlables.

L’actual imaginari social és fruit d’aquest conjunt de pors que operen quotidi-
anament en forma de violéncia simbolica. «La mirada de l’altre en el procés d’in-
teraccié entre persones amb discapacitat i sense ella és un dels temes recurrents
en 'analisi i en la descripci6 de les conductes davant la diferencia» (Allué, 2003:
135). Allué assenyala que malgrat la visibilitat de la diferéncia, la sensaci6 de
sentir-se observats es percep Gnicament en tant que aquella interfereix en la rela-
cio. Un tret s'imposa en la relacio sobre la resta d’atributs. La idea fonamental és
la necessitat que aquest atribut visible de dificultat, no interfereixi com a element
d’identificaci6 i determinacio social (Allué, 2003: 137).

Es interessant la possibilitat d’apel-lar a una reivindicacié narcisista de la dis-
capacitat (que més endavant reprendré). Es tractara aqui de subvertir el tracte
social desigual per ra6 de discapacitat. L'objectiu: posar fi a «[...] '’harmonia d'un
mon en el qual els defectes es corregeixen i la lletjor i la poca destresa s’amaguen»
(Allué, 2003: 146). Qiiestionar les pautes culturals que consideren la imperfeccio
una profanacio del culte al cos. Quelcom semblant a una exposicié impudica de
la debilitat humana, un insult als constants intents d’amagar-la.

«Si desvetlléssim tot allo pel que no estan capacitats (els psicolegs professio-
nals) i aixi els etiquetéssim, se sentirien realment malament si anéssim airejant
les seves debilitats, i ningt vol que es jugui amb els seus punts febles ja que és un
mateix qui millor pot parlar dels seus defectes» (Peters, Klein i Shadwick, cit. Pe-
ters, 1998: 238).

Els subjectes es construeixen una imatge del mon i de si mateixos a partir de
la mirada de l’altre. Si aquesta devolucié es mou dins de la logica de l'alteritat,
quines possibilitats té la persona amb discapacitat de construir-se una dimensio
social del jo? «Com pot una persona, que ha de construir-se una dimensio social
del jo, accedir al mo6n i moure-s’hi portant una etiqueta que el defineix com un
“conjunt de simptomes”?» (Montobbio, 1995: 16). Un conjunt de deficits? I com
se’ls pot obligar a «ser» la seva alteraci6 en lloc de ser ells mateixos?
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«Necessitem tornar a mirar bé allo que ens representem com “alteritat defi-
cient”. Tornar a mirar bé el sentit de percebre, amb perplexitat, com aquest altre
va ser produit, governat, inventat i traduit» (Skliar, 2003: 117). I més enlla, ens
diu Tadeu da Silva que les actituds, els valors i les normes practicats sobre les
persones amb discapacitat formen part d’un discurs historicament construit que
no només els afecta a elles sin6é que també regula la vida de les persones conside-
rades normals (Tadeu da Silva, cit. Skliar, 2003: 118). En definitiva, sofrim d'un
excés de normalisme que construeix la mateixa alteritat deficient. L'altre ési ha
estat pensat, cosificat i monstruat. Des d’aqui la normalitat ha estat inventada
per després tancar i domesticar l’altre. Per tant, no hi ha alteritat deficient sin6
una mediocre normalitat.

La presumpci6 que la deficiéncia és, simplement, un fet biologic i amb caracteristi-
ques universals, hauria de ser, una vegada més, problematitzada epistemologicament:
comprendre el discurs de la deficiéncia, per després revelar que 1’'objecte d’aquest dis-
curs no és la persona que esta en una cadira de rodes [...] sino els processos historics,
culturals, socials i economics que regulen i controlen la manera a través de la qual sén
pensats i inventats els cossos, les ments, el llenguatge, la sexualitat dels altres. Per ex-
pressar-ho encara més contundentment: la deficiéncia no és una qiiestié biologica
sino una retorica cultural. La deficiencia no és un problema dels deficients i/o de les
seves families i/o dels especialistes. La deficiencia esta relacionada amb la idea mateixa
de la normalitat i amb la seva historicitat [Skliar, 2003: 120].

1.4. D’intencions i contradiccions socials

Déjouer nos conditionnements, ouvrir I’espace de la bizarrerie de l'existence, cela
implique sans doute que nous trouvions un point d’appui, un point archimédien, a
partir duquel résister a ces images de nous-mémes [Audureau, 2007: 307].

Es necessari comprendre els moviments de la comunitat per incloure o ex-
cloure les persones amb discapacitat de la mateixa ciutadania. Aquest Gltim és un
concepte que aclareix alguns dels actes ambivalents i contradictoris que es do-
nen constantment. Es a dir, si ens aturem en algunes experiencies descobrim
que el problema no séon les actuacions dutes a terme, sin6 més aviat les inten-
cions. Com ens diu Gardou (1999), si les lleis, a primera instancia, son testimo-
niatge d’'una veritable intencié d’integracio, posteriorment aquestes mateixes
lleis, es mostren, en realitat, il-lusories. Gardou continua dient-nos que el con-
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cepte d’«intencions» inclou la idea d’'una tensi6 interna, en la qual els dos pols
son les bones intencions i les intencions veritables. Davant la distancia entre 'arse-
nal juridic en materia d’integraci6 i 'abséncia de concreci6 (aplicacio)?, podem
preguntar-nos fins a quin punt les lleis no son realment fruit d'una dinamica ben
intencionada que amaga, finalment, intencions veritables d’exclusi6. El resultat
final d’aixo és la desculpabilitzaci6é general d'un grup social que assumeix mala-
ment una organitzacié social fundada sobre 1’exclusi6. Es en aquesta 1ogica que
una discussio sobre les bones intencions i les intencions veritables té la seva perti-
nenca. En efecte, Gardou continua dient-nos que mentre alguns es mobilitzen
perque es reconegui l'estatut de ciutadania a les persones amb discapacitat, uns
altres afirmen que l'esterilitzacié forcada és una mesura social de gran importan-
cia. Des d’aqui 1'eugenésia, ja que es tracta d’aixo, ocupa un corrent internacio-
nal sostingut per alguns politics. El llenguatge que utilitzem sobre aquest tema és
menys evident que 1'empleat a Auschwitz pero la seva inscripcio en el discurs
cientific no és menys perniciosa. I si no: que representen els programes de recer-
ca per a la identificacié de persones portadores de malalties 0 anomalies geneti-
ques? Prevenir totes les formes de discapacitat intel-lectual és un desig per al fu-
tur huma. En aquest context, doncs, existeix alguna opci6 de vida per a les
persones amb discapacitat? La discapacitat intel-lectual és una malaltia a preve-
nir? Es una condici6 humana que necessariament hem de menysvalorar i rebut-
jar? Que significa la disminuci6, en els altims anys, del nombre de naixements
de persones amb sindrome de Down? En sintesi, oscil-lem entre, d'una banda, el
reconeixement del dret a la ciutadania per a tots i, d'una altra, el desig inconsci-
ent d’eliminar tot allo que és diferent, allo que interpel-la, en fi, la nostra fragil
condici6 humana. Aix0 sembla ser fruit de la tendeéncia a no saber o no voler re-
coneixer els limits, especialment en el que concerneix al cos, la seva finitud.
Allargar la vida, detectar i comprendre la superdotacio per fomentar-la o la disca-
pacitat intel-lectual per eliminar-la, sébn objectius de la major part de les ciencies
actuals, negant-se a acceptar, en definitiva, alld que més ens concerneix: la vul-
nerabilitat humana.

2. Sobre aquest tema, un exemple el trobem en les lleis en materia d'integraci6 laboral que obliguen
a les empreses de més de 50 treballadors a un 2 % de contractacié de persones amb discapacitat i el
seu incompliment constant, fins i tot des de la mateixa administraci6.
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1.5. Els monstres

El tema de la monstruositat és rellevant en aquesta materia per dos motius
fonamentals: el primer respon a un discurs antropologic sobre la discapacitat que
posa en qiiestio certes mirades excessivament medicalitzades. El segon ens expli-
ca alguna cosa de I'imaginari social que s’amaga darrere la discapacitat. Per tant,
parlar de monstres no és una qiiestio banal sin6, més aviat, indispensable per
comprendre la construccio social de la discapacitat, entre altres qiiestions perque
el monstre opera com a principi d'intel-ligibilitat de la discapacitat.

La qiiestio de la monstruositat esta relacionada amb la corporalitat diferent.
Els cossos reben una acci6 social i cultural, aixi com una espécie de petjada sub-
jectiva lligada a la seva propia historia. A aquest procés se li ha dit corporeitat. Per
tant, podem parlar d'una construcci6 social del cos. Aquest, no és el resultat
d’una simple expressi6 natural ja que la seva constituci6 esta lligada al mateix fet
de pensar-lo, comprendre’l i anomenar-lo. Les persones corporalment diferents
han despertat al llarg de la historia excitaci6 i imaginaci6. «El fenomen que pro-
duia aquesta excitaci6 i que estimulava la imaginacio és conegut des de I’antigui-
tat com a “monstruositat”» (Planella, 2007: 15). Freud, el 1919 escriu una obra
titulada Das Unheimliche. En aquesta, l’autor explica el fenomen de l'estrangeria,
és a dir, mostra el procés de constitucio d’allo que és estrany. Aquest text permet
pensar en les reaccions que ens susciten les difereéncies, és a dir, ens permet ana-
litzar quins elements subjectius estan en joc en el rebuig, I’horror, perd també en
I'atracci6. Freud ens explica el seglient:

J’étais assis tout seul dans un compartiment de wagon-lit, lorsque sous l'effet d'un
cahot un peu plus rude que les autres, la porte qui menait aux toilettes attenantes
s’ouvrit, et un monsieur d'un certain age, en robe de chambre et casquette de voyage,
entra chez moi. [...] Je me précipitai pour le renseigner, mais je m’apercus tout interdit,
que l'intrus n’était autre que ma propre image reflétée dans la glace de la porte de
communication. Et je me rapelle encore que cette apparition m’avait profondément
déplu [Freud, 1919: 257].

Freud, en aquesta escena, es veu a si mateix perd no es reconeix. Es tracta
d'una sensacio6 d’extrema estrangeria. Per a Freud aquesta inquietant estrangeria
es produeix en l'associacio entre el que és familiar pero desconegut. Sobre aquest

3. Das Unheimliche es va traduir en castella com Lo siniestro i en frances com La inquietant estrangeria.
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tema i lligat amb el tema que ens ocupa, Korff-Sausse es pregunta: Que és més
tamiliar que la imatge d’un fill? Que és més inquietant que I’anomalia d'un nen?
Que és més conegut que el seu propi cos? Que és més estrany que una discapaci-
tat? (Korff-Sausse, 2001: 21). Es a dir, la discapacitat produeix un efecte molt si-
milar al descrit per Freud. Una inquietant estrangeria fruit de la simultaneitat
entre allo familiar i allo desconegut. La malaltia o 1’accident obliguen a viure un
cos modificat, discapacitat. Aixi, el cos habitual es converteix en estranger, aixo
és, en una font d’inquietud. Es aquesta sensaci6 la que s’ha descrit com a inquie-
tant, sinistra o Unheimliche. En sintesi, podem dir que és considerat Unheimliche
tot allo que havent de quedar en secret i a 'ombra, ha sortit a la llum i s’ha fet
evident (Korff-Sausse, 2001: 49). Si anem una mica més enlla descobrim que mol-
tes reaccions de negacio, rebuig o terror estan, precisament, relacionades amb
aquesta sensaci6é d'inquietant estrangeria descrita per Freud.

La discapacitat, ens diu Korff-Sausse, representa alguna cosa insostenible. Les
categories racionals deixen pas a les magiques. Es tracta de categories que coexis-
teixen i s'ignoren. Aixi, trobem pensaments del tot irracionals, magics, creences
sobrenaturals que acompanyen, sovint, el tema de la discapacitat. La discapaci-
tat, per a l'autora, relaciona de manera feridora una percepcio6 interna amb un
fantasma rebutjat. Es possible que aquest fantasma rebutjat estigui vinculat al
repudi de la subjecci6 i a les dependéncies primaries*, aquesta és la hipotesi. Es a
dir, la discapacitat ens enfronta a pors negades. Es aquesta col-lisi6 la que fa tron-
tollar el mateix sentit comu (Korff-Sausse, 2001: 22). L’analisi de Freud sobre el
sentiment d’Unheimliche es caracteritza pel qliestionament de les certeses lligades
a les percepcions i a les diferenciacions habituals. La persona amb discapacitat
ens mostra, com en un mirall, les nostres propies imperfeccions; reflectint una
imatge que deneguem ates que afecta la nostra propia integritat humana, la nos-
tra certesa teixida des de I’albada de la humanitat.

El mecanisme de resposta davant el sentiment d’Unheimliche és el terror, te-
mor a veure'ns reflectits en aquest altre afectat d’anormalitat. Korff-Sausse ens
explica que si la persona amb discapacitat pateix la mirada de 1’altre, aquella rep,
en realitat, una primera agressié provocada per la mateixa anormalitat. Succeeix
doncs una devolucié de l'agressio. L'anomalia fereix la mirada, i des d’aqui,
aquesta mirada ferida es torna feridora. Es aquesta destructivitat de la mirada la
que condueix fins al mecanisme defensiu de I’evitaci6 fobica. Si es rebutja reco-

4. Aquesta asseveracio esta relacionada amb el suposit de Judith Butler que afirma que el subjecte no
només es forma en la subordinaci6 sin6é que aquesta li proporciona la seva condici6 de possibilitat.
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neixer o mirar el subjecte anormal, aixo respon, justament, a I'intent de no expo-
sar-se a la seva altra-mirada, que el violenta. No el mira per no ser mirat per ell,
ja que aquest l'interroga i I'acusa. No el veu amb la finalitat de no ser vist per
aquell qui, potser, vegi en ell, el que ell mateix no pot o no vol veure» (Korff-
Sausse, 2001: 24-25).

Atenent a aquesta denegaci6é de reconeixement, a aquesta evitaci6 de la mira-
da, les persones amb discapacitat es converteixen en estrangeres, exiliades del
mon. Per exemplificar aquesta estrangeria Murphy utilitzava un concepte del
camp de 'etnologia: la liminalité. La liminalité és la situacié d’estar en el llindar,
abandonat i orfe del mén. Aquest concepte esta relacionat amb la transitorietat
que, en el cas de les persones amb discapacitat, acaba produint cert immobilisme.
Aquesta zona borrosa s’ha definit també com una situacié de viure a la frontera,
als marges, a la periferia. Gardou ho entén com no tenir un lloc, com estar surant
entre dos mons (Gardou, 1997: 10). Aquesta situacioé confusa, «de ser i no ser»,
també esta relacionada amb la mateixa indefinici6 de la discapacitat. Es a dir, si
no podem definir exactament que és una discapacitat, d’on exiliem les persones
amb discapacitat? Del moén dels valids on la seva definicio sembla estar més clara.
Un valid és aquell que no és discapacitat. Aixo és, una definicié que neix de 1'ex-
clusio i la reprodueix. Necessitem, per tant, de la discapacitat per pensar-nos i
dir-nos normals.

1.6. Monstruositat i Edip

Gardou (1991) sosté la hipotesi que les persones estigmatitzades es viuen fan-
tasmaticament com castrades i culpables d’una falta innombrable: 'incest. La
castracio representada per l'estigma és la punici6 logica. Les persones amb disca-
pacitat «[...] sobn un simbol viu del fracas i de la fragilitat [...], un contrapunt de la
normalitat, fantasmaticament castrades i socialment exiliades, en correspondeén-
cia amb la mutilaci6 fisica i I’exili d'Edip» (Gardou, 1991: 3). La monstruositat va
més lluny de la simple visibilitat de la deformacio. Aquesta esta, en fi, vinculada a
alguna cosa impensable. Segons Korff-Sausse sempre existeix una corresponden-
cia entre les representacions socials i simboliques de la discapacitat i els fantas-
mes originaris: castracio, Edip, seduccio, escena primitiva, mort. Es a dir, la dis-
capacitat precipita una imaginacié desbordada, magica, que situa el seu origen
en actes prohibits. En certa manera, l'imaginari social realitza aquesta correspon-
déncia i la majoria dels actes i actituds que exclouen estan relacionades amb
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aquest punt. La discapacitat representa I’horror suscitat del que hauria d’haver
quedat amagat. Allo monstruds és el que correspon a un fenomen irregular que
evoca un acte il-licit (Korff-Sausse, 1996). Aixi, segons l’autora, el naixement
d'un nen anormal esta vinculat a imatges intolerables i confuses del seu propi
origen. Es en aquest sentit que la monstruositat esta relacionada amb la sexuali-
tat. Korff-Sausse ens narra el cas d’'una mare que pateix en pensar que la seva filla
trisomica no sera mai considerada mereixedora del tracte social de «vosteé»; aixo
és, no com una dona sencera amb la dignitat que imposa el respecte. La negacio
de l’estatus adult i I'’eterna infantilitzacio estan lligats al rebuig de la sexualitat de
les persones amb discapacitat i aquest, al seu torn, a aquelles idees magiques i
ancestrals que evoquen un acte il-licit i impensable.

Lévinas ens diu que «entre el present i el futur existeix aquest marge alhora
insignificant pero infinit on hi ha sempre suficient espai per ’esperanga» (Lévi-
nas cit. Korff-Sausse, 2001: 10). La discapacitat redueix aquest marge, en quedar,
el futur, predeterminat per un diagnostic que és pronostic. «Que queda de ’espe-
ranca si I'abisme entre el present i el futur se suprimeix?» (Korff-Sausse, 2001:
10). Que queda de la llibertat del subjecte? De la manifestaci6 del seu desig? El
determinisme del diagnostic d’anormalitat, ’estranyesa en termes d’Unheim-
liche i la inquietud que aquell suposa condueixen a l'acci6 pedagogica a reduir
aquesta diferéncia «monstruosa». Es tracta d’eliminar una diferéncia (inquie-
tant) per fabricar un subjecte més huma, menys monstruds. Si la persona amb
discapacitat suscita les inquietuds més profundes de 1'ésser huma, és logic pensar
que aquestes pors arcaiques condueixen a una pedagogia que fabrica? Es tracta
d’actes educatius dedicats a esculpir altre(s) radicalment diferents dels valids,
amb la finalitat de fer-los més semblats?

Segons Meirieu «és necessari [...] acceptar la tasca mitjancant la qual un home
n’introdueix un altre al mon i li ajuda a construir-se la seva diferéncia» (Meirieu,
1998: 71). I no és precisament 1’objectiu de '’educaci6 especial reduir aquesta
diferencia? «La majoria de les pedagogies actuals intenten normativitzar, reduir
una diferéncia (inquietant), subhumana». Tornem a aquella pregunta: «[...] Si
haguessis sabut que jo naixeria amb una discapacitat, m’haguessis eliminat?»
(Korff-Sausse, 2001: 11).

Algunes pedagogies actuals continuen mantenint la segona categoria de
monstres aportada per Foucault. Aixo és, individus que cal corregir, modelar,
adaptar a la norma estandard. Pedagogies centrades en la reduccié d’aquella es-
trangeria, d’aquella singularitat. En paraules de Pérez de Lara, normalitzar per
incloure, que suposa rebutjar allo que és particular o bé rebutjar la inclusi6 pel
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que suposa de negacio de la singularitat. Aquesta és la tensi6é constitutiva de
I’educacio especial que es mou entre el respecte a l'altre-estrany, impossibilitant
la normalitzacio i I'ingrés en el que és comu, o bé la reduccio-eliminacio de l'es-
tranyesa en nom de la inclusi6 (Pérez de Lara, 1998).

2. Classificacio, terminologia i semantica de la discapacitat
2.1. Reflexions inicials

En el seu recorregut, els sistemes de classificacié han anat introduint canvis,
matisos, millores i retrocessos. La seva complexitat ha anat augmentant progres-

sivament. Aixi, trobem que inicialment s’agrupava una massa conjunta d’anor-
mals® separant-los de tots els que es consideraven normals. Pobres, delingiients,

5. El Diccionario de Pedagogia Labor de 1974 defineix com a anormal el segiient: «es diu anormal a
I'individu que per les seves caracteristiques difereix dels individus normals. Aquestes diferencies po-
den ser per defecte, per excés o per desviacio. El concepte d’anormal compren tant el geni com l'in-
fradotat. En pedagogia, la paraula anormal s’usa per designar els nens que, a causa de defectes o per-
torbacions mentals, fisiques o caracterials, no poden adaptar-se al mitja educatiu o pedagogic
ordinari».

D’altra banda, el concepte d’anormalitat exemplifica I’evolucié i I’heréncia de les categories de mons-
tre aportades per Foucault. L'autor ens explica que les tres categories —el monstre huma, I'individu a
corregir i I’'onanista— s’uniran en una sola configuraci6 sota la nocié d’anormalitat. Pel que fa al
«monstre huma» Foucault ens diu que «le cadre de référence du monstre humain, bien entendu, est
la loi. La notion de monstre est essentiellement une notion juridique —juridique, bien str, au sens
large du terme, puisque ce qui définit le monstre est le fait qu'il est, dans son existence méme et dans
sa forme, non seulement violation des lois de la société, mais violation des lois de la nature. Il est, sur
un double registre, infraction aux lois dans son existence méme» (Foucault, 1999: 51). Per a Foucault
el camp d’aparici6 del monstre és de domini juridicobiologic. El monstre representa el 1imit, 1’excep-
ci6 extrema. El monstre combina el que és impossible amb lal prohibici6. El monstre sera el principi
d’intel-ligibilitat de totes les formes d’anomalia. Sera aquesta intel-ligibilitat tautologica, aquest prin-
cipi d’explicacio, el que trobarem en el fons de totes les analisis de I’anormalitat i per extensi6 de la
discapacitat. Pel que fa a «individu a corregir» apareix més recentment que el monstre. Aixi com el
quadre de referencia del monstre eren la naturalesa i la societat, el conjunt de lleis del moén, en el cas
de «!’individu a corregir» el quadre de referéncia és, segons Foucault, més limitat: és la familia en
I’exercici de poder intern i a través de la seva relaci6 amb les institucions qui dona pas a «!'individu a
corregir». «L'individu a corriger va apparaitre dans ce jeu, ce conflit, ce systeme d’appui, qu’il i a entre
la famille et puis 1’école, 1’atelier, la rue, le quartier, la paroisse, I’église, la police, etc. C’est donc ce
cadre qui est le champ d’apparition de 'individu a corregir» (Foucault, 1999: 53). La qiiesti6 de la
corregibilitat-incorregibilitat és el que posteriorment es troba en 'individu anormal. Pero és aquesta
quiestio de la relacié amb les institucions la que queda inscrita en la definici6 citada anteriorment del
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persones amb discapacitat, malalts mentals..., formaven part d’aquesta catego-
ria. Les classificacions i diagnostics han anat molt vinculats als recursos socials
existents en cada periode. En aquest sentit, formar part d'una determinada cate-
goria significava quedar apartat de la circulaci6 ordinaria, trobar-se, doncs, sepa-
rat de la normalitzaci6. La majoria dels centres especialitzats se situaven en
aquests marges del sistema, produint amb el beneplacit de la societat, una espe-
cie de submon social. Durant aquest periode de barreja confusa de I’anormalitat,
les persones amb discapacitat eren considerades animals salvatges. El punt d’in-
flexio el trobarem al segle xvit amb l'entrada de la dimensi6 educable de les per-
sones amb discapacitat. Sobre aquesta qiiestio, resulta emblematic el cas del nen
salvatge d’Aveyron. Amb ell, el seu metge Itard, assumeix la responsabilitat de la
seva educacié d’'una manera que va demostrar les possibilitats d’educabilitat
d’un nen que, a priori, es pensava inicament en termes animal. En aquest perio-
de (final del segle xviu i inici del xix%) trobem que el sistema educatiu inicia un
procés d’organitzacio de delimitacié d’espais diferents per a alumnes diferents.
Aquesta assignacio d’espais diferenciats acabara exigint, també¢, un sistema de
deteccio i classificacio. Veiem, doncs, que més tard, el 1904, «el Ministeri frances
d’Instrucci6é Pablica encarrega a Binet el desenvolupament d’'un metode per se-
leccionar els estudiants retardats dels col-legis de Paris, la finalitat no era millorar
les condicions d’aquests estudiants sin6 procurar que no interferissin el progrés

1974. Pel que fa a la tercera categoria, «el masturbador», Foucault ens diu que, entre altres, represen-
ta un secret no confessat, alguna cosa que es fa i no es diu. I aixo que tothom fa i ninga diu és el que
s’acaba posant com a origen de tots els mals. Segons Foucault, a la fi del segle XVIII no hi haura cap
malaltia que no pugui ser d’'una manera o una altra associada a una etiologia sexual. Aixi doncs, la
discapacitat també quedara associada a una pertorbaci6 sexual, sigui dels progenitors o de la propia
persona amb discapacitat com a causa de «’anormalitat». Circulara la presumpta idea taba d’una
violacio de les regles més sagrades que regulen l'acte sexual en la qual I'incest representaria la maxima
infracci6. Aixi doncs, per a Foucault, I'anormal que es crea al segle XIX és descendent d’aquests tres
individus. «'individu anormal du XIX siecle va rester marqué —et tres tardivement, dans la pratique
meédicale, dans la pratique judiciaire, dans le savoir comme dans les institutions qui vont I’entourer—
par cette espece de monstruosité devenue de plus en plus effacée et diaphane, par cette incorrigibili-
té rectifiable et de mieux en mieux investie par des appareils de rectification» (Foucault, 1999: 56). Es
aquesta qtiestio de la intel-ligibilitat de ’anormal el que voldria destacar aqui i el que constitueix el
rerefons de la major part de les definicions i els termes emprats.

6. Aquest segle XIX va suposar un avang en la consideraci6 d’educabilitat de les persones amb disca-
pacitat. Va apareixer també un ambient social que reclamava proteccio per aquestes persones. Van
comencar a proliferar els asils i albergs. No obstant aixo, en aquest tipus d’institucions es va donar
una barreja entre discapacitat intel-lectual i malaltia mental. D’altra banda, la concepcio6 educativa va
mantenir un fort to de domesticacio. El segle XX va suposar, per la seva banda, certa reculada. Les
persones amb discapacitat van ser apartades de la societat i confinades en grans institucions.
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de la resta» (Giné, 2003: 35). Des d’aquest moment es produeix una separacio
definitiva entre normalitat i anormalitat que concorre amb una demanda d’ins-
truments per mesurar la intel-ligencia.

Els diagnostics en medicina serveixen per dissenyar intervencions terapeuti-
ques. En I'acci6 educativa i social no guarim. Per aquest motiu, els diagnostics i
la classificaci6 de diagnostics haurien de seguir I’objectiu fonamental de millorar
la qualitat de vida. En aquests camps existeix quelcom de I'atenci6é individual,
desig i particularitat de cada subjecte, que sempre esta en joc. En paraules de
Korft-Sausse «[...] acceptar deixar-me guiar per ells implica renunciar a les meves
teories i a les idees sobre la infancia amb discapacitat. No podem confiar gaire en
els estudis sobre el perfil psicologic tipic d'una o una altra discapacitat. Hem de
desconfiar de les idees rebudes: els nens trisomicos son... Evitar les generalitza-
cions: la personalitat del nen sord és.... [...]. Aquestes nocions s6n paranys que
emmalalteixen els nens en categories preestablertes i no deixen lloc a la indivi-
dualitat» (Korff-Sausse, 1996: 17). Korff-Sausse, tot i que que no utilitza el con-
cepte d’acompanyament, adverteix que un procés educatiu des d’aquesta optica
precisa una rentncia de les teories i idees pel que fa a les persones amb discapa-
citat. En la mateixa linia, cal obviar els estudis sobre perfils psicologics, desconfi-
ar de les idees preconcebudes i evitar les generalitzacions abusives. En aquesta
linia de consideracions, hem de subratllar, doncs, la conviccié de I’autora en re-
laci6 al fet que tot ésser huma, per desproveit que estigui, té consciéncia de la
seva singularitat i busca que se li reconegui.

Els diagnostics o, més aviat, el seu mal Gs, priven el subjecte de 'espai d’inter-
rogacio necessari sobre la seva singularitat. El suposat saber sobre aquell I’estanca
en una previsibilitat d’actes i caracteristiques tipificats préviament. Aixo és, en un
pronostic. Parafrasejant Larrosa, la discapacitat és quelcom que els nostres sabers
ja han capturat: «quelcom que podem explicar i anomenar, quelcom sobre el que
podem intervenir [...]» (Larrosa, 1997: 60). A «Jo sOc trisomica, i tu?» Korff-Sausse
explica que la Maria és una nena de 5 anys afectada d’una trisomia 21 i marcada
per un estigma que assenyala la diferéncia en relacio als altres. L'autora planteja,
doncs, la qliesti6 segiient: quin model podra utilitzar aquesta nena per identifi-
car-se si esta permanentment definida pel que no és o pel que li falta? Les classifi-
cacions ens porten fins a la qiiesti6 de la identitat ates que, com advertia I'autora,
la diferéncia de la persona amb discapacitat es tradueix en termes de desigualtat
social, en tenir un més o un menys (un cromosoma més, menys CI, etc.). Aquest
meés o menys respon a la mateixa logica que consisteix en anul-lar la seva diferen-
cia (normalitzant-la) o bé en reexpedir-la a una alteritat radical (excloent-la).
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La discapacitat amaga tota la resta de la seva personalitat. Des d’aquest lloc
Unicament es veuen les dificultats pero no les possibilitats. No s’espera res, o
s’espera poc, o en qualsevol cas, s’espera menys, la qual cosa deriva en infinitat
d’ocasions en una identificaci6 massiva amb aquesta imatge que els altres envien.
Moment en que la discapacitat queda particularment fixada. Segons Korff-Sausse,
la preséncia d'una discapacitat accentua la tendeéncia a reduir la identitat del
subjecte a un d’aquests aspectes. La relaci6 entre identitat i discapacitat ve deri-
vada de la distancia entre ambdues. L'autora, parafrasejant Edmond Jabes ens
planteja: «que és un disminuit? Aquell que et fa creure que tu ets normal» (Korft-
Sausse, 1996: 17).

Segons Tizzio, «els subjectes amb discapacitat no vénen, en si, definits i clas-
sificats per un diagnostic sin6 essencialment per les expectatives socials diposita-
des en ells» (Tizzio, 1985: 1). Expectatives socials que historicament han trobat
recolzament en els diagnostics vigents en cada periode. Per a aquesta autora, «[...]
la definici6 de deficiéncia ha servit per ocultar darrere el coeficient d’intel-ligéncia
la dificultat d'una pedagogia que superés els marcs de l'entrenament [...]. Si el
subjecte amb discapacitat era definit com algt que no podia arribar a aquest ni-
vell mitja d’intel-ligéncia, del que es tractava llavors era d’entrenar-lo [...] per
aconseguir aquell ideal» (Tizzio, 1985: 1). Aixi, s'ignorava una pedagogia de les
condicions.

En relaci6 a les categories utilitzades segons 1’época (deficiencia mental, debi-
litat mental, anormalitat, subnormalitat, handicap, retard mental...), segons
Tizzio, totes s6n formes d’anomenar el que socialment es considera discrimina-
dor. Maneres d’afirmar una desigualtat naturalitzant-la en el cos o en la diferen-
cia. El valor social arbitrari que es posa a determinades diferencies és el germen
de la desigualtat i de la discriminacié. Un exemple d’aixo, encara que ara en
sentit positiu, el trobem en els nens mundugumor de Nova Guinea. Mead expli-
ca que els nens que neixen amb el cord6 umbilical al voltant del coll (la qual cosa
suposava probablement una anoxia cerebral) son assenyalats com a artistes in-
nats i indiscutits (Mead, 2006: 12). I sobre aix0 cal pensar, doncs, com sén asse-
nyalats els nens del nostre entorn que neixen en determinades circumstancies
vinculades a la discapacitat. Aixo és, quin lloc social se’ls reserva al nostre terri-
tori.

En relaci6 a les categories cliniques i diagnostiques, Tizzio afirmava que «els
noms canvien constantment perque sempre acaben degradant-se [...] allo que en
el seu moment va ser una categoria medica s’ha convertit amb el temps en insult:
idiota, imbecil. El canvi de nom per adequar-lo als temps no canvia de fons el
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veritable problema d’efectes marginadors: crear un conjunt amb els no homolo-
gables a la mitjana social, que d’altra banda, només existeixen en l'abstraccio»
(Tizzio, 1985: 2). Es a dir, a pesar que la historia de les classificacions ha sofert un
canvi constant i una aparent millora, el seu risc permanent segueix sent separar
una massa de la poblacid, qualificada com no valida i aparentment homogenia,
de la resta de la societat.

Sembla pertinent, doncs, preguntar-se fins a quin punt els sistemes de classi-
ficaci actuals —que intenten establir nivells de funcionament i suports— no
procuren, en realitat, acotar els limits d’educabilitat dels subjectes. Segons Nuria
Pérez de Lara «l’alumnat d’avui dia definit com a alumne amb necessitats educa-
tives especials ho és en tant que li quedi una mica d’alumne; quan per la gravetat
de la seva deficiencia, o per l'edat, ja no li queda aquesta resta, passara a ser ob-
jecte d’assisténcia i no d’educaci6 [...]» (Pérez de Lara, 1998: 37). Aixo0 és, mentre
la seva especificitat i la seva diferéncia siguin irreductibles desapareixera la resta
educable i passara a ser objecte d’assisténcia, correccio, reparacio, perod no d’edu-
cacio.

Normals: «[...] Heus aqui la paraula amb qué continuem designant una mena
de prototip huma» (Gardou, 1999: 17). Tot el que s’escapi de la norma és suscep-
tible de ser diagnosticat i classificat. En paraules de Gardou la norma es presenta
sempre com un tipus de reabsorcio de la diferéncia i d'unificacio6 de la diversitat.
Mitjancant les classificacions, la identitat, els drets, els deuresi les possibilitats de
I'individu son desplagats per la classe, tipus, concepte d’época que déna nom a
aquesta diferencia. «En nom d’imperatius cientifics, mutilem la identitat» (Gar-
dou, 1999: 17). Una deshumanitzaci6é de la mirada que nega el subjecte. No exis-
tiria, doncs, agrupacio, classificacio, si no es tractés d’etiquetar negativament
com a diferent.

Després de la classificacid univoca del segle xix, el concepte d’anormal es va
substituir pels de deficiéncia, inadaptacio, discapacitat, retard mental, etc. Enca-
ra que cal assenyalar que les categories contemporanies conserven les mateixes
caracteristiques que les anteriors: agrupen i separen. En dir de Gardou:

Voldria interrogar sobre 1'ts de categories globals com la de discapacitat. Son real-
ment indispensables? No es poden atribuir els mateixos beneficis dient simplement la
ra0 que les legitima? (deficit auditiu o visual, mobilitat reduida...) [Gardou, 1999: 132].
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2.2. Debilitat mental, retard mental, discapacitat
intel-lectual i altres semantiques: una perspectiva
historica

El concepte de debilitat mental s’origina en la psiquiatria del segle xix. Esqui-
rol va crear el terme aillant una nova entitat nosologica en el si de la categoria
més general d'idiotisme, préviament definida per Pinel. «L'idiotisme, segons Pi-
nel, correspon a tot estat de deficit intel-lectual greu» (Zazzo, 1973: 67). Esquirol
va subratllar la necessitat de diferenciar tres tipus de deficit: la confusié mental
(alteraci6 eventual), la demeéncia i la idiocia.

La manera classica de detectar els deficients intel-lectuals va ser modificada
amb l'aparici6 dels tests. El 1904 Binet i Simon escriuen sobre la necessitat d’es-
tablir un diagnostic cientific dels estats inferiors de la intel-ligéncia. S'inicia el
periode de mesurament de la intel-ligéncia. Sobre aixo, cal dir que «[...] aquesta
nova aproximacié no ha modificat fonamentalment l'antiga; fins i tot ha refor-
cat en ocasions el caracter segregacionista, substituint per una nova l'antiga eti-
queta» (Cordié€, 2000: 147).

Aquestes primeres mesures van ser designades posteriorment amb el nom de
coeficient d’intel-ligéncia (CI). El CI o escala de Binet i Simon esta graduada en
edats mentals. Permet comparar el rendiment d’'un nen amb el rendiment mitja
dels nens de la mateixa edat, determinat segons la campana de Gauss. Per tant,
el CI no és una mesura de la intel-ligéncia sin6 una avaluacié comparativa. D’al-
tra banda, algunes caracteristiques dels tests han estat ampliament criticades fins
a dia d’avui. Cordié ens assenyala algunes d’aquestes qiiestions:

e Els tests avaluen el domini d’operacions essencialment escolars. Un mal
resultat assenyala un retard en les adquisicions escolars i obvia un altre ti-
pus d’aprenentatges.

e La xifra global no té en compte la disparitat de respostes. Es a dir, la possibi-
litat de resoldre proves inferiors a I’edat del nen i simultaniament resoldre
proves superiors a aquesta edat.

e El pas pels tests és un acte que posa a prova la subjectivitat del testejador
ila del nen. Un mal feed-back entre ambdues parts pot provocar un mal re-
sultat.

En paraules de Verdugo «l’adopci6 del criteri d’inadaptaci6 entes com a con-
seqliencia d'un baix CI com a Gnic requisit, va ser objecte de nombroses critiques
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referides a les dificultats de mesurar amb fiabilitat el fracas en adaptacio social, i
que apuntaven la possibilitat que els deficits en adaptacié social poguessin deu-
re’s a causes diferents a les habilitats mentals deficitaries» (Verdugo, 1994).

Doll adopta una posicio, el 1940, propera a la d’Esquirol. Generalitza la defi-
nicio sota el terme de retard a tota I’escala de deficits intel-lectuals, des de la idi-
Ocia fins a la debilitat mental. El 1946, parlava de la segiient manera sobre el re-
tard: «en tota societat trobem individus que no triomfen en la vida. No
aconsegueixen resoldre els seus assumptes amb un discerniment normal. No
poden aconseguir una independeéncia econdomica superior a un nivell de vida li-
mitat. Tenen dificultats socials diverses, de vegades la delinqiiencia s’afegeix a la
dependencia. SOn els incompetents socials, que viuen en nivells ineficacos d’ac-
tivitats socials, professionals i d’educacié» (Zazzo, 1973: 66). L'autor exposa que
la causa d’aquesta suposada inferioritat social és deguda a «[...] una maduracio
mental incompleta que apareix des del naixement o en una edat relativament
primerenca com a conseqiiencia de possibilitats innates limitades, o d’influénci-
es variades que detenen el creixement normal. Aquest retard en el desenvolupa-
ment, que inclou un retard intel-lectual constatable per mitja de tests apropiats,
procedeix d'una deficiéncia o manca constitucional, és a dir, inscrita en 1’orga-
nisme [per tant...] aquest estat es considera essencialment incurable a causa de
les seves bases organiques, el diagnostic del retard en els nens és un pronostic»
(Zazzo, 1973: 67).

Les caracteristiques essencials del retard mental s6n, segons la concepci6 clas-
sica, les seglients:

e El retard del desenvolupament intel-lectual de manera constatable.
e L'origen organic.
e Laincurabilitat.

En funci6 d’aquests elements es construira un tipus d’atenci6/educaci6 basat
en la inexisténcia d’expectatives de millora i en ’abséncia de desig. El diagnostic
es converteix en un sistema tancat que condueix, d’alguna manera, a la mort
subjectiva.

Posteriorment Doll establira una classificacié en funci6 de l'origen de la dis-
minucio:

e Retard primari, hereditari, endogen.
e Retard secundari, adquirit, exogen.
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Aquests dos tipus de retard abasten tots els nivells: idiocia, imbecilitat i debi-
litat mental. L'accent es col-loca sobre el retard primari hereditari i s’explicita que
sOn rars els casos de retard exogen. Malgrat aixo, el 1933 Lewis ja havia proposat
la noci6 de «debilitat subcultural». L'entenia com un tipus de deficiencia mental
deguda simultaniament a una herencia desfavorable i a unes condicions educa-
tives anomales. Posteriorment, es va posar en dubte la idea d'incurabilitati es va
criticar la nocivitat de les practiques professionals quotidianes vinculades a aque-
lla. Lanoci6 d’incurabilitat es va estendre de manera il-legitima a casos en que un
examen més acurat hagués demostrat que era almenys dubtosa (Zazzo, 1973). En
tot el periode 1910-1930, el desenvolupament de la politica de segregaci6 dels
deficients mentals va trobar una coartada i una justificacio en aquesta idea d’in-
curabilitat.

Aixi doncs, a manera de sintesi, en els Gltims anys del segle xix i principi del
xx predominen les teories darwinistes que defensen 1’eugenésia, seguint el plan-
tejament de la selecci6 natural en la teoria evolucionista, i les institucions es
converteixen en asils que proporcionen atencions merament materials o assis-
tencials. Per la seva banda, al segle xx les definicions es basen en dos criteris fo-
namentals, o bé, en un d’ells. En primer lloc, les distribucions estadistiques de la
intel-ligéncia, assignant determinat nivell de retard en l'execucio6 intel-lectual.
En segon lloc, problemes en la conducta adaptativa (Verdugo, 1994).

Fins al 1959 segueixen vigents les tesis biologicistes del retard mental, consi-
derant-lo com una alteraci6 del sistema nervids central. A partir d’aquest any,
I’American Asociation on Mental Deficiency’ (AAMD) va proposar la segiient
definicio: «la noci6 de retard mental es refereix a un funcionament general infe-
rior a la mitjana, que té el seu origen en el periode de desenvolupament i s’asso-
cia a l’alteraci6 del comportament adaptatiu». D’aquesta definici6 es deriva el
1961 la distinci6 entre cinc nivells de retard en funcié del nombre de desviacions
tipiques de la mitjana:

— Limit o borderline CI entre 83-67

— Lleuger 66-50
— Moderat 49-33
— Sever 32-16
— Profund 15-0

7. AAMD va passar a denominar-se a mitjan anys vuitanta Associacié6 Americana de Persones amb
Retard Mental (AARM).
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Amb aix0 s’abandonava la divisi6 tripartida del retard mental en les seves
categories més pejoratives: creti (edat mental de 8 a 12 anys), imbecil (edat men-
tal de 3 a 7 anys) i idiota (edat mental fins als 2 anys).

En aquest moment el funcionament intel-lectual per sota de la mitjana es re-
feria a I’execuci6 en un test d’intel-ligéncia per sota de la mitjana de la poblaci6
en una o més desviacions tipiques, i el periode de desenvolupament s’entenia des
del naixement fins als 16 anys. El 1973 es matisa aquesta definicioé proposant el
seglient: «El retard mental es refereix a un funcionament intel-lectual general
significativament inferior a la mitjana que existeix concurrentment amb deéficits
en conducta adaptativa, i que es manifesta durant el periode de desenvolupa-
ment». Veiem que el concepte continua emfatitzant la mesura d’intel-ligéncia i
el comportament adaptatiu, ara amb la inclusioé del matis «significativament»
s’elimina de la classificacio6 la categoria de limit. D’aquesta forma es redefineix
psicometricament el concepte, considerant necessari per al diagnostic de defi-
ciéncia mental estar a dues o més desviacions tipiques, i no a una, per sota de la
mitjana (Verdugo, 1994). Les categories o nivells de retard mental es redueixen a
quatre, amb els seus corresponents nivells de CI:

— Lleuger (67-52).

— Mitja (51-36).

— Sever (35-20).

— Profund (menys de 19).

El 1992 I’American Association on Mental Retardation® proposa una definicié
de retard mental que suposara un gir important amb implicacions a diferents
nivells (concepci6 global del constructe, practiques professionals, models de ser-
veis, etc.). Segons ’AAMR el retard mental «es caracteritza per un funcionament
intel-lectual significativament inferior a la mitjana, que coexisteix amb limita-
cions associades en dues o més de les segiients arees d’habilitats adaptatives: co-
municacié, autocura, vida a la llar, habilitats socials, utilitzacié de la comunitat,
autodireccio, salut i seguretat, habilitats academiques funcionals, temps lliure, i
treball. El retard mental ha de manifestar-se abans dels 18 anys d’edat» (Luckas-
son et al., 1992: 5). Aquesta definicié suposa un gir epistemologic per a molts
motius. En primer lloc, el retard mental deixa de ser un tret de I'individu per

8. Actualment: Associacié Americana de Discapacitats Intel-lectuals i del Desenvolupament (Ameri-
can Association on Intellectual and Developmental Disabilities, AAIDD).
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passar a ser una expressio de la relacié entre la persona amb un funcionament
intel-lectual determinat i el seu entorn. Per tant, s'incorpora el component inte-
ractiu entre el subjecte i el seu context. 'AAMR presenta els limits del concepte
i estableix un sistema per descriure les ajudes que la persona necessita. Es con-
templa, d’aquesta manera, una planificacié de les ajudes individuals que garan-
teixen al maxim la independeéncia social. Aquesta definici6é incorpora ’analisi
triadica entre les capacitats, I'entorn i el funcionament resultant a partir del qual
s’estableixen els suports. El concepte de CI perd rellevancia i esdevé insuficient
per classificar algi en aquesta categoria si no presenta a més limitacions en dues
o més de les arees d’habilitats adaptatives citades. L'AAMR sosté que el retard
mental no és un trastorn medic encara que pugui ser codificat en un sistema
diagnostic com la CIE-10. Una persona amb una etiologia que habitualment su-
posi retard mental no té per que presentar, necessariament, en tots els casos, un
funcionament personal que la faci creditora d’aquesta etiqueta. Es defineix, per
tant, el retard mental com un estat i no com una caracteristica personal. Es tracta
d'un estat actual, que no permet inferir que en el futur continuara sent necessa-
riament aixi (Montero, 1994).

La incorporaci6 de la interacci6 entre el subjecte i les ajudes que rep de 1’en-
torn provoca que el diagnostic hagi de realitzar-se des de diferents ambits, ates
que és necessari incorporar una estimacio de necessitats. En aquest sentit el mo-
del biomedic perd rellevancia a favor d’'una concepcié més social. En dir de Ver-
dugo: «la tasca essencial no sera diagnosticar i classificar als individus amb retard
mental i amb aquesta informaci6 determinar els tractaments i serveis que neces-
siten, sin6 avaluar-los multidimensionalment sobre la base de la seva interaccio
amb els contextos en que es desenvolupen i basant-se en aquesta avaluaci6é de
I'individu i 'ambient determinar els tractaments i serveis necessitats. Per aixo no
es classificara els subjectes en virtut del seu CI sin6 que es classificara el tipus i
intensitat de suports que necessiten. D’aquesta manera, en lloc d’establir un sis-
tema de classificacié basat en els nivells d’intel-ligéncia del subjecte (lleuger,
mitja, sever i profund), es proposa un sistema de classificacio basat en la intensi-
tat dels suports que requereixen les persones amb retard mental (limitat, intermi-
tent, extens i generalitzat» (Verdugo, 1994: 11-12).

Existeixen tres elements essencials en la proposta de ’AAMR de 1992 que re-
produim en la segiient figura:
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Capacitats* Entorns

Intel-ligéncia Llar
Habilitats adaptatives Feina / escola

Escola

Funcionament

Suport

[Luckasson et al., 1992].
*Inclou la intel-ligéncia conceptual (cognici6 i aprenentatge), la intel-lengia practica i la intel-ligencia social.

Des d’aquest plantejament el retard mental és producte de la interacci6 entre
les capacitats i les exigéncies de I'entorn. Aixo significa que tot i existir dificultats
en les capacitats, si aquestes no afecten el funcionament autonom del subjecte,
no es pot parlar de retard mental. D’altra banda, el retard mental fa referéncia al
present i no a un estat permanent. Les ajudes, recursos, les habilitats adaptatives
existents, etc., poden afavorir que la persona quedi exclosa de la definici6 de re-
tard mental.

Per tant, una de les qiiestions més rellevants és la perdua de protagonisme del
CI com a criteri principal i la relaci6 de les necessitats individuals amb els nivells
de suport apropiats. En aquest sentit, ’AAMR estableix quatre dimensions dife-
rents de 'avaluacio6 (funcionament intel-lectual i habilitats adaptatives, conside-
racions psicologiques/emocionals, consideracions fisiques/salut/etiologiques,
consideracions ambientals) i tres fases principals (diagnostic, classificacio i des-
cripcio, determinacio6 de suports). A nivell grafic queda de la seglient manera.
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Dimensi6 I: funcionament intel-lectual i habilitats | Primer pas: diagnostic del retard mental.
adapatatives Es diagnostica retard mental si:

1. El funcionament intel-lectual de I'individu
és aproximadament de 70 a 75 o inferior.

2. Existeixen discapacitats significatives en dues
0 més arees d’habilitats adaptatives.

3. L'edat de comencament és inferior als 18 anys.

Dimensid II: consideracions psicologiques/ Segon pas: classificacio i descripci6.
emocionals. Identificar els punts forts i febles de les
Dimensié Ill: consideracions fisiques/salut/ dimensions I, lll i IV i la necessitat de suports.

etiologiques.
Dimensi6 IV: consideracions ambientals.

Tercer pas: perfil de suports.
Identificar el tipus i la intensitat’ dels suports
necessaris en cadascuna de les quatre dimensions.

[Verdugo, 1994].

En relaci6 a les consideracions ambientals (dimensié IV) ens semblen il-
lustratives les caracteristiques que han de reunir els entorns saludables. Aixo és,
proporcionar oportunitats, fomentar el benestar i promoure 1’estabilitat (Scha-
locki Kiernam, 1990, cit. Verdugo, 1994). Per tant, ja el 1992 es plantejaven unes
condicions minimes dels entorns orientades a promocionar el desenvolupament
personal. S’entenia, doncs, que un entorn optim havia d’oferir oportunitats per:

. Compartir llocs habituals que defineixen la vida en comunitat.
. Experimentar I’autonomia, presa de decisions i control.

. Aprendre a dur a terme activitats funcionals i significatives.

. Percebre que s’ocupa un lloc valid en la comunitat.

DN oW N =

. Participar en la comunitat, sentint que es forma part d'una xarxa social de familiars
i amics.’

Aquestes mateixes qiiestions es plantejaran més endavant des del model so-
cial com a drets fonamentals i no com a condicions d’ajust social o rehabilitado-
res. Veurem que aquest matis no és trivial, ates que suposa un nou canvi de para-
digma.

9. Existeixen diferents intensitats dels suports. Intermitent: es caracteritza per la seva naturalesa
episodica, és de curta durada i pot ser d’alta o baixa intensitat mentre dura. Limitat: caracteritzat per
la seva consistencia temporal, per temps limitat pero no intermitent. Extens: caracteritzat per una
implicaci6 regular en, almenys, alguns entorns, i sense limitaci6 temporal. Generalitzat: caracteritzat
per la seva constancia, elevada i intensa, proporcionada en diferents entorns.
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El sistema de 1992, tot i suposar un autentic revulsiu, no va estar exempt de
critiques. Algunes son les segiients:

* Imprecisi6 en el diagnostic. No permetia clarament establir qui era o no una
persona amb retard mental.
e Falta de definicions operacionals per la recerca.
e Falta de suficient consideraci6 dels efectes evolutius de les persones amb
retard mental.
e Imprecisié i impossibilitat actual per mesurar la intensitat dels suports
(Committe on Terminology and Classification, 2001).

Per aixo, el 2002'° ’AAMR realitza una revisié dels problemes suscitats en el
model del 1992 i proposa la segiient definici6: «El retard mental és una discapa-
citat caracteritzada per limitacions significatives en el funcionament intel-lectual
i la conducta adaptativa tal com s’ha manifestat en habilitats practiques, socials
i conceptuals. Aquesta discapacitat comenca abans dels 18 anys» (Luckasson et
al., 2002: 8).

Es mantenen els tres criteris proposats en les anteriors definicions: limitacions
significatives en funcionament intel-lectual, en conducta adaptativa i manifesta-
ci6 durant el periode de desenvolupament. Entre els aspectes que el 2002 canvi-
en trobem els segiients:

Inclou un criteri de desviacié tipica (2s) per a la mesura de la intel-ligéncia i la conducta
adaptativa.

Inclou una nova dimensié: participacié, interaccié i rol social.

¢ Una nova manera de concebre i mesurar els suports.

Desenvolupa i amplia el procés d'avaluacié de tres passos.

S’afavoreix una relaci6 més amplia entre el sistema de 2002 i altres sistemes de diagnostic i
classificacié (DSM-1V, ICD-10, CIF).

[Giné, 2003: 45].
Les cinc premisses basiques per a 1’aplicacio d’aquest sistema son les seglients:

1. Les limitacions del funcionament actual han de considerar-se dins del context
dels entorns tipics dels companys de la mateixa edat.

10. E1 2002 I’AARM encara manté el concepte de retard mental encara que la controversia i les pres-
sions per passar a utilitzar el terme discapacitat intel-lectual sén considerables.
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2. Una valoraci6 adequada ha de considerar la diversitat cultural i lingiiistica i tam-
bé les diferéncies dels factors de comunicacio, sensorials, motrius i de conducta.

3. En un mateix individu, les limitacions sovint coexisteixen amb fortaleses.

4. Un objectiu important a I’hora de descriure les limitacions és desenvolupar un
perfil de suports necessaris.

5. Amb els suports personalitzats adequats durant un periode sostingut de temps
la manera de viure de les persones amb retard mental generalment millorara.

L'enfocament del 2002 és un model tedric multidimensional que proporciona
un sistema de descripcio de la persona mitjancant cinc dimensions:

| |. Capacitats Intel-lectuals |

| IIl. Conducta adaptativa |

IIl. Participacid, interacci6 ALl

i rols socials Suports individual

v

| IV, Salut |

| V. Context |

[Luckasson et al., 2002: 10].

En la 11a. revisio, en ’AAIDD!! (2010) es mantenen tots els fonaments del
model del 2002. Se substitueix formalment el concepte de retard mental per dis-
capacitat intel-lectual, sent la definicio oficial la segiient:

La discapacitat intel-lectual es caracteritza per limitacions significatives tant en el
funcionament intel-lectual com en la conducta adaptativa tal com s’ha manifestat en
habilitats adaptatives conceptuals, socials i practiques. Aquesta discapacitat s’origina
abans dels 18 anys [Shalock et al., 2011: 31].

Les principals preocupacions d’aquesta tltima revisio se centren en la neces-
sitat d’operativitzar millor el sistema de classificacié6 multidimensional, simplifi-

11. I’Associacié Americana de Retard Mental (AARM) passa a denominar-se Associacié Americana de
Discapacitats Intel-lectuals i del Desenvolupament (AAIDD).
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car el model de suports presentat, exposar el constructe discapacitat intel-lectual
d’'una manera més detallada en relacié amb les persones que tenen discapacitat
intel-lectual i puntuacions de CI més altes, aclarir errors de mesura rellevants i el
seu impacte en el procés de diagnostic i classificacid, desenvolupar mesures més
valides d’habilitats adaptatives conceptuals, socials i practiques i interpretar
més a fons la recerca publicada sobre diagnostic, classificacio i planificacié de
suports individualitzats (Shalock et al., 2011: 21-22).

3. El model social i la discapacitat intel-lectual

Als apartats anteriors hem vist el context social i lingiiistic que envolta el tema
de la discapacitat intel-lectual. A continuaci6 passarem a estudiar el context dis-
cursiu i epistemologic, centrant-nos especialment en les aportacions del model
social de la discapacitat intel-lectual. Posteriorment ens pararem en alguns pro-
grames i serveis que podem conceptualitzar d’acord amb aquests discursos socials.

A continuaci6 presentem, per tant, les bases dels Disability Studies o model
social de la discapacitat. Tematitzar la discapacitat intel-lectual ens obliga a parlar
de vida independent i un dels marcs conceptuals d’aquesta és, justament, aquest
model social de la discapacitat. Tant és aixi que els principis i suposits del model
social ens permeten contextualitzar i comprendre adequadament les propostes
del Movimiento de Vida Independiente y Divertad o els Self-Advocacy groups.
Aquestes propostes ens semblen, tant en la seva versio critica i discursiva com en
la seva versio practica, la millor orientaci6é pedagogica en materia d’autonomia.
Per tant, el marc d’emergencia del model social, les seves caracteristiques, princi-
pis i fonaments resulten essencials per comprendre adequadament capitols pos-
teriors, centrats en aquesta epistemologia.

El terme Disability Studies s’adhereix al vocabulari academic al Regne Unit el
1992 després del seu Gs en una serie de cursos que es van realitzar sobre aquest a
la Facultat de Sociologia i Politiques Socials de la Universitat de Leeds. Malgrat
aixo0, Davis Lennard a The Disability Studies Reader, ja situa els Disability Studies el
1975 en un curs impartit a 'Open University del Regne Unit, que portava per
titol «La persona amb incapacitat en la comunitat». Mike Oliver publicara el
1990 The Politics of Disablement que suposa el primer tractament sobre la inter-
pretacio sociopolitica de la discapacitat. Aquest treball va generar noves linies de
debat que van proliferar en posteriors apertures tematiques i publicacions —la
major part recollides a la revista Disability and Society—. Actualment, un dels
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punts referents més important del model social de la discapacitat és el Center for
Disability Studies de la Universitat de Leeds. El CDS és un centre interdisciplinari
de recerca en el camp de la discapacitat que incorpora i desenvolupa els Disability
Research Unit iniciat el 1990. Inicialment les cerques estaven centrades en la dis-
criminaci6 institucional i en la construcci6é d’una legislaci6 antidiscriminacio6. El
DRU es va establir formalment el 1994 sota la direcci6 del Dr. Colin Barnes. Ac-
tualment aquest centre és un referent mundial articulat, entre d’altres, a partir
del Disability-Research Internet Discussion Group, aixi com per I'establiment dels
Disability Archive UK.

Aixi doncs, aquest corpus de coneixement —que constitueix el model social
o disability studies—, inclou un camp irregular d’estudis filosofics, literaris, poli-
tics, culturals, etc., que tenen lloc als paisos anglosaxons, els quals presenten una
clara intenci6é de (re)pensar la discapacitat a partir de la critica als elements de
poder i saber que la naturalitzen. Es a dir, constitueixen un intent de construcci6
d’una altra epistemologia de la discapacitat. Aquestes noves obertures suposen
una creixent heterogeneitat en materia d’aproximacio a la discapacitat i per tant,
una dificultat afegida per al seu estudi.

Autors representatius dels Disability Studies son Mike Oliver, que el 1986 publica
“Social policy and disability: Some theoretical issues” a Disability, Handicap and Socie-
ty; Thomas Shakespeare, que el 1993 publica “Disabled people’s self-organisation: a
new social movement?” a Disability and Society; Paul Abberley, amb “The concept of
opression and the development of a social theory of disability” del 1987, publicat a
Disability, Handicap and Society, aixi com Finkelstein, que és un dels representants més
emblematics a causa del seu lideratge en 1'UPIAS. Algunes publicacions rellevants de
I'autor sén, entre altres, The Psycology of Disability (1972), Attitudes and Disabled Peo-
ple: Issues for Discussion (1980), Schemes for Independent Living (1984), You dont have to
be a cripple if youre disabled (1989), i més recentment The Social Model of Disability and
the Disability Movement. Aquestes i altres obres de referéncia, aixi com els autors més
rellevants del model social de la discapacitat, es poden trobar a www.leeds.ac.uk/disa-
bility-studies/archiveuk/index

Palacios situa 1’origen del model social de la discapacitat a la fi de la década
dels anys seixanta del segle xx als EUA'? i Anglaterra. Especificament, situa el seu

12. El naixement del moviment de vida independent ha representat un canvi significatiu en tot allo
que té a veure amb la percepci6 de les persones amb discapacitat als EUA. En conseqiiencia, va supo-
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inici en el naixement del moviment de vida independent!®. Per tant, en aquest
periode i ubicacio, s’inicia un procés de revisié del concepte de discapacitat que
suposa, especialment, modificar la percepcio historica que la definia com a trage-
dia personal i com a problema social per als altres. Van ser les mateixes persones
amb discapacitat les que van impulsar 'inici d’aquesta revisi6 a través de reivin-
dicacions i mobilitzacions de diferent tipus. Aixi, com ens diu Palacios, les perso-
nes amb discapacitat es van unir per condemnar el seu estatus de ciutadans «de
segona». L'interes el van centrar en I'eliminacio de les barreres fisiques i socials.
En definitiva, la participaci6 politica de les persones amb discapacitat i les seves
organitzacions van obrir un nou front dins de I’area dels drets civils i la legislacio
antidiscriminaci6 (Palacios, 2008: 107).

La lluita pels drets civils als EUA va servir per impulsar i desplegar una estrate-
gia més amplia, Gtil també per a la lluita dels drets de les persones amb discapa-
citat. Els valors més estesos i compartits de la societat americana (capitalisme,
independencia, llibertat politica i economica) es van convertir en els eixos basics

sar també un gir a nivell legislatiu. Aquesta realitat nord-americana va acabar influenciant les politi-
ques paternalistes que, fins aquell moment, s’aplicaven a Anglaterra.

13. Ed Roberts és el fundador del model de vida independent. Ed es va convertir en una persona amb
discapacitat als 14 anys. Quan va voler anar a la universitat li van rebutjar la seva sol-licitud d’ajuda
economica al-legant que estava massa impossibilitat per treballar i estudiar. Ed va comencar llavors
la seva lluita. El 1970 ell i altres estudiants amb discapacitat van fundar un programa dirigit a estu-
diants amb discapacitat al recinte de Berkeley. En graduar-se van seguir treballant amb la necessitat
d’accessibilitat fora de la universitat i van establir el primer centre de vida independent a Berkeley.
Encara que va comencar com un modest pis es va convertir en el model de tots els centres de vida
independent actuals. Aquest programa va rebutjar el model medic i es va basar en el consumerisme,
el suport entre iguals i ’entrenament en destreses de vida independent. Vida independent és el pro-
cés de crear consciencia, recuperar el poder i 'autonomia que concerneix a tots els éssers humans.
Aquest procés permet a les persones amb discapacitat capacitar-se per aconseguir la igualtat d’opor-
tunitats, coneixer i fer valer els seus drets i aconseguir la plena participacio en tots els aspectes de la
seva vida. S’orienta cap al fet que les persones amb discapacitat tinguin el poder de prendre les seves
propies decisions i assumir les seves responsabilitats i obligacions. Vida independent no significa
sense ajudes sin6 I'assumpci6 de ’autonomia moral en el que concerneix al govern del propi projec-
te de vida. L'assisténcia personal és indissociable de la vida independent pero la gesti6 d’aquesta
assisténcia recau en la persona amb discapacitat. Vida independent, per tant, no significa en solitari
sin6 amb l'ajuda mecanica i d’assisténcia que cada cas requereixi assumint el control i les decisions
sobre aquests i sobre tot el que concerneix a la propia vida. A nivell practic aixo significa que 1’assis-
tent personal no substitueix ni la voluntat ni el criteri de la persona amb discapacitat, siné que Gni-
cament executa les ordres que aquesta persona li dona quant a moviments o activitats es refereix. Per
a major aprofundiment sobre el model de vida independent, es recomana la lectura del llibre de J.V.
Garcia (coord.) (2003), El movimiento de vida independiente. Experiencias internacionales. Madrid: Fun-
dacién Luis Vives.
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del moviment de vida independent. Aquest fet va acabar conduint a destacar la
importancia dels drets civils, el suport mutu, la desmedicalitzacio i la desinstitu-
cionalitzaci6 (Palacios, 2008: 107). En definitiva, el moviment de vida indepen-
dent' va ser I'antecedent del naixement del model social que, posteriorment,
prendra un gir més ampli. No obstant aix0, segons Palacios, el moviment de vida
independent no va actuar de forma exclusiva en la formacié del nou model, ja
que a Anglaterra els activistes amb discapacitat feia temps que treballaven per un
canvi de paradigma (Palacios, 2008: 120).

Observem, per tant, que l'interés académic en 'ambit de la discapacitat ha
estat dominat per la mirada biomedica fins als anys seixanta-setanta. En aquest
periode, com ja hem assenyalat, I’agitacio politica afavoreix I’organitzacio de les
persones amb discapacitat i la seva mobilitzacioé centrada en la critica al tanca-
ment institucional (inicialment ho veiem en el moviment de vida independent
als EUA, que posteriorment arriba a altres llocs, com sén el moviment d’autore-
presentaci6 suec Self Advocacy Movement, els grups The Disablement Income Group
(DIG) i The Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS) a la Gran
Bretanya (Barnes i Thomas, 2008: 15). Aquest model, segons els autors, es basa en
la redefinici6 de la discapacitat que I'UPIAS presenta el 1974.

L'UPIAS és fonamental per al desenvolupament del model social de la disca-
pacitat, entre altres motius, per la forta critica dirigida als experts i professionals
que, segons afirmaven, parlaven en nom de les persones amb discapacitat, pero
realment ho feien en nom dels seus interessos. Aixi, 'UPIAS va iniciar un canvi
de concepci6 afirmant que «we as a Union are not interested in descriptions of
how awful it is to be disabled. What we are interested in is the ways of changing
our conditions of life, and thus overcoming the disabilities which are imposed
on top of our physical impairments by the way this society is organised to exclu-
de us»!s (UPIAS, 1976, cit. Barnes, 1997: 2).

Un altre element que confirmava les critiques inicials que I'UPIAS dirigia als
professionals va ser la redaccié per part de 'OMS, el 1980, de la International
Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH). En aquesta
definicio6 es posava en evidéncia 'oposicié conceptual entre les definicions ela-
borades per les mateixes persones amb discapacitat —des d’organitzacions com

14, Per un altre costat, també el moviment feminista va suposar una referéncia de lluita rellevant en
la qual es posava en evidéncia la resisténcia davant la imposicié d'un desti marcat per una anatomia.
Aixi, s’entenia el cos com a principal focus de resisténcia.

15. El que aquesta definicié impulsa inicialment és un model d’ajuda per a la comprensi6 abans que
una teoria social de la discapacitat (Barnes i Thomas, 2008: 15-16).
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el Consell Britanic d’Organitzacions de Persones amb Discapacitat (BCOPD) i el
Disabled Peoples International (DPI)—. Es a dir, la manca de consens entre les
definicions oficials i els grups militants, liderats per les mateixes persones concer-
nides. Aixi, veiem que ’'OMS continuava considerant com a factor determinant
de la discapacitat la situacié de presumpte deficit de la persona. El BCOPD i el DPI
reiteraven el seu compromis amb el model social ratificant que la discapacitat és
fruit «the disadvantage or restriction of activity caused by a contemporary social
organisation which takes no or little account of people who have physical im-
pairments and thus excludes them from participation in the mainstream of so-
cial activities» (UPIAS, 1976, cit. Barnes, 1997: 3). Posteriorment, aquesta defini-
ci6 es va ampliar per incloure tots els tipus de discapacitat. El que es destaca en
aquesta quiestio és que, la definici6 de ’'OMS posava de manifest una forta con-
frontaci6 entre les persones amb discapacitat i els cientifics sense discapacitat!®.
Durant la década de 1980 s’inicien recerques impulsades per persones amb disca-
pacitat que situaven l'experiencia de la discapacitat com a centre neuralgic dels
seus treballs. Amb tot aix0, s'impulsava una critica als models de recerca posi-
tivistes des de la producci6 de la recerca emancipadora o critica. Des d’aquest
paradigma, existia i existeix un compromis politic per fer front al canvi social.
Qiuestions d’intereés necessariament revisables eren: les relacions socials de la
produccio investigadora, la relaci6 entre investigadors i objectes de la recerca i els
vincles entre la recerca i les iniciatives politiques. D’altra banda, també es qiies-
tionava l’asimetria de poder entre investigadors i investigats en els treballs cien-
tifics. Tant és aixi, que la resposta de les persones amb discapacitat va ser No
participacio sense representacio (Finkelstein, 1985, cit. Barnes 1997: 6) o en altres
termes Res sobre nosaltres sense nosaltres. S'entén, doncs, que la recerca emancipa-
dora ha de ser habilitant i no incapacitant, com havia estat fins llavors, aixi com
reflexiva i autocritica.

Des d’aquests plantejaments, les dificultats de les persones amb discapacitat
comencen a separar-se dels cossos per situar-se en el context. S'inicia, per tant,
un procés de desnaturalitzacié de la discapacitat. En definitiva, l’activisme i les
publicacions d’aquestes organitzacions van proporcionar el fonament epistemo-
logic sobre el qual els investigadors, amb i sense discapacitat, explorarien la no-
cio i el procés social de la discapacitat. (Barnes i Thomas, 2008: 16). Segons Bar-

16. Exemples de recerques que situaven l'experiéncia de la discapacitat com a centre neuralgic son:
Oliver et al. (1988), Walking into Darkness; J. Morris (1989), Able Lives; C. Barnes (1990), Cabbage Syn-
drome.
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nes i Thomas, l'interés académic al Regne Unit no va anar mai més enlla dels
enfocaments medics i psicologics fins al 1986, any en que Oliver i Barton editen
la revista Disability, Handicap and Society que el 1993 canvia el nom per Disability
and Society. E1 2008 es publica en castella una obra que recopila els articles més
importants dels 18 anys d’edici6 de Disability and Society. Per tant, Disability and
Society i el volum en castella Superar las barreras de la discapacidad de Barton supo-
sen dues obres de referéncia per aquesta nova epistemologia de la discapacitat.

En sintesi, el model social ha assenyalat i ha posat en evidencia dues episte-
mologies de la discapacitat, les caracteristiques de les quals presentem en el se-
glient esquema:

Aproximacié biomedica Aproximacio social

e Teoria de la tragédia personal
* Problema personal

e Tractament individual

¢ Medicalitzacié

* Dominacié professional

® Expertesa

e |dentitat individual

e Teoria de |'opressi6 social

® Problema social

e Acci6 social

e Ajuda mutua

e Responsabilitat individual i col-lectiva
e Experiencia

e |dentitat col-lectiva

e Prejudicis e Discriminacié
— Atencié e Drets
— Control e Eleccions
— Politiques e Politica
— Adaptacié individual e Canvi social

[Oliver, 1996: 34].

Pel que fa al model biomedic, segons Oliver, ha estat produit en el marc de les
societats industrials, primer com a problema medic —que requeria la intervenci6
de professionals— i posteriorment, com a problema social —que requeria presta-
cions socials—. La recerca va funcionar sobre la base d’aquests parametres bus-
cant classificar, aclarir, representar i mesurar (Oliver, 2008b: 299). Es tractava de
recerques construides a partir de la clara distincio6 entre investigador i subjecte de
la recerca, basades en el suposit que sén els investigadors els que posseeixen el
saber i els que poden decidir que cal investigar. Aquesta dinamica ha anat ali-
mentant I'equivaléncia entre discapacitat i déficit. Es a dir, les recerques han re-
forcat el model individual de la discapacitat «en considerar que els problemes
que afronten les persones amb discapacitat son producte dels seus impediments
individuals» (Oliver, 2008b: 307). En definitiva, el paradigma positivista ha pro-
duit i transmes uns efectes de veritat que alhora ha anat reproduint. Per la seva
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banda, el paradigma interpretatiu, malgrat prendre’s seriosament el significat
que la discapacitat té per a les persones afectades, continuava mantenint la seva
inoperancia pel que fa a les millores dels serveis i la seva qualitat de vida. Aquest
tipus de recerques no canviaven en essencia les relacions socials de la producci6
investigadora del model positivista. La critica a aquest model no esta tan relacio-
nada amb els supOsits epistemologics sin6 amb els objectius i la metodologia
generalment utilitzada. En paraules d’Oliver: «aquest model sosté que no existeix
un vincle directe i explicit entre la recerca i el disseny de noves politiques, sin6
que el que fa la recerca és modelar el procés de formulacié de noves politiques,
proporcionar un antecedent que utilitzen els politics per prendre decisions, els
ajuda a decidir quines preguntes han de fer en lloc de proporcionar respostes
especifiques, etc. Tot aixo esta molt bé, pero ofereix molt poc pel que fa a millores
urgents en les condiciones materials de vida dels subjectes de la recerca —les
persones amb discapacitat— i una vegada més planteja la qiiestié de si han de
participar o no en aquest tipus de recerca» (Oliver, 2008b: 309). Aixi doncs, els
problemes del positivisme i del paradigma interpretatiu van propiciar I'exigencia
de desenvolupament d’un tercer tipus de paradigma de recerca social. Es tracta de
la recerca critica o emancipadora que pretén basar-se en les experiencies dels
grups socials i propiciar un canvi real en el mén de les persones concernides.
Tanmateix, les relacions socials de la producci6 investigadora també canvien,
aqui, en favor d’un treball conjunt entre investigador i subjecte de la recerca.

En fi, el paradigma positivista produeix un model individual de la discapacitat
que es basa en tecnologies correctives i de rehabilitacio, sustentades en aquella
estructura jerarquica ajudant-ajudat. S'entén la discapacitat com un problema
individual i es produeix un model d’enginyeria social. Per la seva banda, el para-
digma interpretatiu entén la discapacitat com un problema social i produeix un
model d’il-luminisme. El paradigma emancipador entén la discapacitat com a
problema politic i afavoreix la lluita politica i el canvi social. En aquesta qiiestio,
segons Rodriguez i Ferreira, 1’alternativa que planteja el model social és per a
alguns insuficient atés que no acaba d’atacar d’arrel el problema sin6 nomeés les
manifestacions més visibles. D’aquesta manera, la condicié d’opressi6 de les per-
sones amb discapacitat exigeix un activisme politic més actiu. (Rodriguez i Fer-
reira 2008: 3). Segons Barnes, 'objectiu de la recerca emancipadora és la desmiti-
ficacio sistematica de les estructures i processos que construeixen la discapacitat,
aixi com l'obertura d'un dialeg entre la comunitat d’investigadors i les persones
amb discapacitat, amb la intencié d’iniciar un creixent procés d’autonomia.
(Barnes, 1992: 122). Una de les qiiestions importants que tracta aquest paradig-
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ma és la relaci6 entre el saber técnic i el saber de 1'experiéncia. Es a dir, posa en
joc el lloc respectiu de tots dos sabers en les practiques de recerca amb la conse-
glient ruptura de jerarquies entre sabers —un complet i ’altre incomplet o inade-
quat—.

Tot aixo tindra conseqiiencies directes en el camp educatiu i social, en la defi-
nici6 de funcions professionals, recursos i institucions. Sobre aquest tema, ja
podem avancar que el model social encara ha de produir un discurs en el camp
educatiu que expliqui quina posicio, funcions i objectius han d’assumir els pro-
fessionals en aquest terreny. Es a dir, com s’articulen el model social i la mateixa
pedagogia, quines inflexions i obertures es produeixen entre ells.

3.1. Cap a una nova construccidé semantica de la discapacitat:
la diversitat funcional

El terme diversitat funcional té una historia recent que podem situar al 200S.
El seu s s’inicia des del Foro de Vida Independiente y Divertad a Espanya. Per a
Palacios i Romarfiach aquest terme afavoreix historicament un canvi cap a una
visio no negativa. D’altra banda, tamb¢ es pretén anar més enlla i obviar ’estra-
tegia social del «desviacionisme», és a dir, la que s’obté com a resultat del binomi
nosaltres-ells, per plantejar que la diversitat funcional és inherent a I’ésser huma
(Palacios i Romariach, 2006: 111). El terme pretén substituir «persones amb dis-
capacitat» per «persones amb diversitat funcional» (acronim PDF). Una de les
idees inherents a aquesta proposta és que allo que uneix el col-lectiu no és la seva
diversitat interna sin6 la discriminaci6 social que sofreixen en nom de I’esmen-
tada diversitat. D’altra banda, s’especifica que les solucions per eliminar aquesta
discriminacié han d’ajustar-se a la diversitat especifica dels grups de persones
que es poden denominar: persones amb diversitat funcional fisica, diversitat
funcional visual, diversitat funcional auditiva, diversitat funcional mental, di-
versitat funcional intel-lectual, diversitat funcional organica, diversitat funcio-
nal circumstancial o transitoria...

Els tres elements que defineixen com a diferents als membres del col-lectiu al
que ens referim son, segons Palacios i Romariach, els seglients:

e Cossos que tenen organs, parts del cos o la ment, o la seva totalitat, que
funcionen d’una altra manera perque son diferents.
e Dones i homes que a causa de la diferencia de funcionament del seu cos o
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la seva ment realitzen les tasques habituals (desplagar-se, llegir, vestir-se,
anar al bany, comunicar-se...) de manera diferent. (Podriem dir, dones i
homes que funcionen d’'una altra manera).

e Col-lectiu discriminat per qualsevol de les dues raons anteriors (Palacios

i Romanach, 2006: 115).

Si ens fixem en aquests tres elements veiem que existeix cert paral-lelisme
amb les definicions del 1980 de I’'OMS, pero des d'una connotacié no negativa i
descentrada de l'individu. Aixi, podriem proposar la segiient contraposicio se-

mantica:

FVID: persones amb diversitat funcional

OMS: persones amb discapacitat

Cossos que tenen organs, parts del cos o la
ment, o la seva totalitat, que funcionen
d’una altra manera perque son diferents.

Una deficiéncia és tota perdua o anormalitat d'una
estructura o funcié psicologica, fisiologica o
anatomica. La deficiencia representa I'exterioritzacio
d’un estat patologic i, en principi, reflecteix
pertorbacions a nivell de I'6rgan.

Dones i homes que per motius de la
diferencia de funcionament del seu cos o la
seva ment realitzen les tasques habituals
(desplacar-se, llegir, vestir-se, anar al bany,
comunicar-se...) de manera diferent.
(Podriem dir, dones i homes que funcionen
d’una altra manera).

La discapacitat és tota restriccié o absencia (deguda a
la deficiencia) de la capacitat de realitzar una activitat
en la forma o dins del marge que es considera normal
per a un ésser huma. La discapacitat representa
I'objectivacié d’una deficiéncia i reflecteix alteracions
en |'ambit de la persona. Concerneix a aquelles
habilitats, en forma d’activitats i comportaments, que
sén acceptats com a elements essencials de la vida
quotidiana.

Col-lectiu discriminat per qualsevol de les
dues raons anteriors.

La minusvalidesa representa la socialitzacié d’una
deficiencia o discapacitat i reflecteix les conseqtiencies
culturals, socials, economiques i ambientals que per a
I'individu es deriven de la preséncia de la deficiencia i
la discapacitat.

[Palacios i Romafiach, 2006; OMS, 1980].

L'Gs del terme «diversitat funcional», per fer possible la seva generalitzacio,
incloura diferents variants. Es a dir, en ocasions I'amplitud del terme pot portar
a certa confusi6é de manera que en funci6 del cas s’aconsella acotar els tres con-
ceptes que abasta: parts del cos que funcionen d’una altra manera, persones que
funcionen d'una altra manera, persones que funcionen d’una altra manera i
discriminaci6é per aquestes diferencies. «Per als tipus d’ajustaments que puguin
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ser necessaris, es proposen els termes “diferencia organica” i “diferéncia funcio-
nal”, equivalents als antics “deficiencia” i “discapacitat” de la classificacio de
I’OMS de 1980, tipics del model rehabilitador, o novament “diferéncia funcio-
nal” quan es parli de la “deficiencia” tal com la concep el model social» (Palacios
i Romarfach, 2006: 116). D’altra banda, el concepte «diversitat funcional» obvia
la qtiestio de la discriminacié perque I'entén de manera implicita, pero es reco-
mana fer-la explicita davant determinats auditoris amb l'expressié «persones
discriminades per la seva diversitat funcional».

Segons Rodriguez i Ferreira, la diversitat funcional és una proposta de contin-
gut ideologic: «El concepte pretén ser la sintesi d’'un conjunt d’idees sistemati-
cament organitzat per a la comprensioé d'una realitat social comunament deno-
minada “discapacitat” i ho fa amb clara pretensié emancipadora» (Rodriguez i
Ferreira, 2008: 1). Aquesta proposta pretén «anar fins 1’arrel de la qtiestio, de
manera que va més enlla de ’ambit especific de la discapacitat centrant-se en el
tipus de societats que produeixen exclusid» (Rodriguez i Ferreira, 2008: 15).

3.2. Self-advocacy groups

El moviment Self-advocacy es va iniciar a Suécia el 1960 i presenta una estreta
relacié amb el moviment d’autodeterminaci6. S’emfatitza la importancia de que
les persones amb discapacitat intel-lectual (self-advocates) parlin d’elles mateixes
sense ser representades, i sobre els seus drets i responsabilitats. Té la mateixa 10-
gica i fonament que el model social de la discapacitat. Aquest ultim ha obviat la
realitat del col-lectiu de persones amb discapacitat intel-lectual plantejant en
escasses ocasions la dificultat de conciliar els seus principis amb la discapacitat
intel-lectual. I aix0, d'una manera que sembla indicar certa exclusi6 dins el ma-
teix model social. Es a dir, el model biomédic rehabilitador segueix aplicant-se a
aquest col-lectiu sense o amb molt poques resisténcies.

Observem que el recorregut del moviment social ha anat en la linia de cons-
truir un sentit d’identitat col-lectiu totalment absent pel que fa a la discapacitat
intel-lectual. Sembla que el model social no ha pogut, encara avui, superar la
classica divisi6 entre persones amb discapacitat fisica i sensorial i persones amb
discapacitat intel-lectual. I aquesta separaci6 ha alimentat diferents maneres de
fer recerca, aixi com diferents formes de militar del propi col-lectiu amb discapa-
citat. Els Self-advocacy groups és una d’aquestes formes (encara que amb matisos
que més endavant comentem). Els debats académics al voltant del paper del
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model social continten, alhora que les persones amb discapacitat intel-lectual
troben cada vegada més (als paisos anglosaxons) el seu lloc i la seva veu en el
moviment internacional Self-advocacy. Aquest corrent tendeix a emfatitzar les
qiiestions de l'estigma i 'etiqueta negativa associades al col-lectiu (orientat a la
normalitzacié) més que a les consideracions discapacitants de 1’estructura social
i econdmica, com fan els seguidors del model social. Aixi, encara que, per exem-
ple, el British Council of Organizations of Disabled People assenyala la necessitat de
treballar les quiestions de la discapacitat i 1’orgull reclamant 'Gs de la paraula
discapacitat per al desenvolupament d'una nova definici6 (significat), existeixen
reticencies a fer el mateix amb el col-lectiu de persones amb discapacitat intel-
lectual. Podem sospitar que el nivell d’exclusio i de rebuig social és tan potent
que previ a 1’orgull ha de donar-se cert treball d’acceptaci6 social. La frustraci6 (o
més aviat violéncia) que genera la terminologia historicament aplicada al col-
lectiu concernit, sumat a les dificultats per autodefinir-se i controlar el seu en-
torn, justifiquen aquest treball sobre les etiquetes. Aquestes canvien progressiva-
ment pero l'imaginari de I'entorn no ho fa. L'émfasi sempre recau en els de-
ficits personals. En aquest context és facil entendre els esfor¢cos del moviment
Self-advocacy per rebutjar aquestes etiquetes. Aixi, mentre que el model social ha
lluitat per recolonitzar la discapacitat amb els seus propis termes, la lluita de les
persones amb discapacitat intel-lectual ha estat una altra. Aixo és, una lluita con-
tra la negacio de la seva propia humanitat, motiu pel qual se segueix insistint en
la necessitat de transformar la percepci6 social.

Es important insistir en qué el moviment Self-advocacy és tnicament una or-
ganitzaci6 democratica que representa a les persones amb discapacitat intel-
lectual. Aix0 pot facilitar la construccié d'una veu col-lectiva i d'una resisteéncia
comuna. La resisténcia davant del rebuig social s’ha basat en 1’assumpci6é de
competencies dels subjectes concernits. Aixi, el moviment Self-advocacy ha com-
portat punts de vista i accions que poden il-luminar alguns components del
model social de la discapacitat.

Les persones amb discapacitat intel-lectual implicades en aquest moviment
poden crear grups que facilitin el desenvolupament de ’exercici d’autodefensa.
Les seves accions augmenten l'autoajuda entre iguals ates que els subjectes es
legitimen com a capacos per oferir ajuda als companys compartint ’experiencia
de l'opressi6. L'autodefinicié ha estat clau en 'organitzaci6 del model social
transformant la consciéncia personal i social. En la mateixa direcci6 els self-advo-
cacy groups poden proporcionar la re-avaluaci6é d’antics termes pel desenvolupa-
ment de nous. El rebuig d'una etiqueta que assenyala la incapacitat per una altra
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que indica la capacitat, encara que aquesta sigui individual, pot proporcionar
una altra autocomprensié més positiva aplicable a la vida quotidiana i aixo pot,
a la llarga, conduir a reivindicar la discapacitat en la linia del model social.

Who has 47 cells? I have. They haven't, they’ve only got 46 [Anya Souza, self-advo-
cate, cit. Goodley, 2000].

Al cromosoma que et sobra li ensenyarem a estar content de ser qui és [Monica
Terribes].

A través del sentit col-lectiu encoratjat per 'autodefensa, les persones amb
discapacitat intel-lectual tracen el que pot ser entés com un model social per de-
safiar les practiques d’exclusi6 que els col-loquen en infinitat de categoritzacions
i subtipus de discapacitats. L'autodefensa permet, en fi, I’experiéncia de I'autode-
terminaci6 davant la indignacié que suposa la discriminacio.

Self-advocacy és un concepte dificil de definir atés que implica diversos ele-
ments. T¢€, per tant, una naturalesa complexa i multifacetica. El nus central el
trobem en el dir i actuar sobre un mateix i des d’'un mateix. Aixo inclou escollir
que és millor per a un mateix i fer-se’n carrec. Per tant, prendre el poder i el con-
trol sobre la propia vida (autodeterminacio). Tot i aixi, deéiem que aquest concep-
te té un caracter complex. Sobre aquest tema, per exemple, trobem grups que
poden ser autonoms a tots els nivells (politic, economic i organitzatiu); grups
que poden ser fruit d’organitzacions o serveis previs dirigits per familiars o pro-
tessionals; altres que poden fundar-se en coalianca amb altres grups més amplis
orientats cap a la lluita pels drets civils; i fins i tot, altres que poden prendre la
forma de servei on el treball d’autodefensa constitueix part del curriculum.

Quan les persones amb discapacitat intel-lectual s’allunyen del paper passiu
que els assigna la societat i assumeixen un paper actiu orientat a I'autodefensa i
I'autodeterminacio, el resultat és una espécie d’estranyesa social. Aquesta estra-
nyesa engendra molt sovint menyspreu, 'arrel del qual és, en fi, una resistencia
a escoltar els seus missatges.

Es important assenyalar que els self-advocacy groups poden situar-se en el para-
digma individual de la discapacitat. Es a dir, que la constituci6 del grup per si
mateixa no garanteix una orientaci6 social, politica i autodeterminada. Aixo pot
significar llavors que la mirada professional (implicada en el grup) facilment es
limita a les construccions del deficit, de manera que 'autodefensa es converteix
en una lluita continua contra la patologia de la percepci6 i no contra les estruc-
tures de la societat que construeixen la discapacitat. Mentre que aquesta posicio
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és poc representativa, seria un error suposar que les creences sostingudes pels
partidaris de ’autodefensa no s’emmarquen en aquestes formes. Aixo vol dir que
en totes les arees de la societat existeixen els discursos opressius de la discapacitat
i que aquests també abunden en els propis self-advocacy groups. E1 model indivi-
dual, per tant, continua present. La confrontaci6 la veiem, doncs, en els propis
grups en el sentit de que es tractara de descobrir la propia comprensio de la dis-
capacitat sostinguda en termes del model individual, i aix0 en el si del mateix
grup. Aixo, d’algun manera, esta relacionat amb el lloc que els professionals
ocupen en aquests grups. Especialment, 1'as que fan del seu poder per empoderar
o desempoderar els subjectes concernits. Sobre aix0 existeix una innegable para-
doxa relacionada amb la localitzaci6 vertical del poder d’uns sobre els altres. Es a
dir. «Their professional identity, and certainly their professional accreditation,
will be based on their control of knowledge about disability» (Clare, 1990). Més
encara, que el rol del professional és sovint producte d'una cultura que necessita
abracar el model de la tragedia personal de la discapacitat. En paraules d’Oliver:

A whole range of pseudo-professions... physiotherapy, occupational therapy, spe-
ech therapy, clinical psychology, each one geared to the same aims-the restoration of
normality... on the basis of discreet and limited knowledge and skills [Oliver, 19935].

En certa manera, el professional és emplacat a un lloc de certa impossibilitat.
Aquesta problematica posicio ha estat entesa en termes de conflicte d’interessos.
Aixo és, el conflicte es dona quan el treball a favor de la independéncia de l'acti-
vitat d’autodefensa s’enfronta o nega el manteniment del mateix rol professio-
nal. Els grups creixen en autonomia quan el professional decreix en preséncia. El
principi de laissez faire s'oposa a la filosofia interventora que sovint se sosté.
Darrere aquesta contradiccio existeix un conflicte de comprensio entre el discurs
dels self-advocacy i les limitacions de la seva activitat per qiiestié d’imposicio
d’autoritat de professionals o familiars. Aixo és, entre ’lambicio dels self-advocacy
groups i les limitacions imposades per la comprensié dominant. Els professionals
situats en aquests grups assumeixen més qiiestions del model individual de les
que sovint reconeixen.

Si comprenem els self-advocacy groups des del model social de la discapaciad,
la seva activitat es converteix en exercici continuat i progressiu d’emancipacio.
Si sostenim que les dificultats no son el més important i insuperable, llavors les
persones amb discapacitat intel-lectual poden anar molt més enlla d’aquestes
construccions de la incapacitat. La societat discapacitant proporciona la major
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oposicio al creixement personal. Un context per a I'autodefensa significa que les
persones amb discapaciad intel-lectual també poden qiiestionar les estructures
socials que ofeguen aquest creixement a diferents nivells. Aquest seria, doncs, un
objectiu des del model social de la discapacitat.

3.3. Programes de vida independent i discapacitat
intel-lectual

[...] ja no n’hi ha prou d’atendre o assistir les persones amb retard mental, ni tan
sols de garantir-los una educacio, siné que la preocupacio s’estén també a la transicio
a la vida adulta, a la feina, a la vida afectiva plena i a la participaci6 en la societat. Allo
que importa no és només l’accés als serveis per part de les persones amb retard mental,
sind que l'eficacia i qualitat d’aquests serveis els permetin gaudir de les mateixes opor-
tunitats que tenen les altres persones sense aquesta condicio [Giné, 2003: 61].

Pel que fa a les persones amb discapacitat intel-lectual, els suposits del model
social de la discapacitat i del Moviment de Vida Independent resulten estar tam-
bé molt ben exemplificats en el servei de suport a la vida independent (me’n vaig
a casa) de la Fundaci6 Catalana Sindrome de Down, creat en 2001.

«Els models d’atenci6 en 1’ambit de I'habitatge al nostre pais des de I’any 1985
fins a l'actualitat s’han centrat en la creacié d’establiments residencials basats en
proporcionar allotjament i atencié especialitzada, en funci6 de la disponibilitat
territorial i del grau d’autonomia de la persona. Aquests serveis han anat evolu-
cionant, reduint la grandaria de les seves estructures, integrant-se en la comuni-
tat, i procurant normalitzar les condicions de vida que s’hi proporcionava, pero
sempre dins dels limits del context institucional» (Ruf, 2009). Un dels problemes
ha estat el de les nul-les possibilitats d’operativitzacié d’'una vida independent
per a les persones amb discapacitat intel-lectual i la practicament segura assigna-
ci6 de vida residencial de manera més o menys tardana en totes elles. I cal avan-
car, aqui, que el mitja de vida residencial suposa una reducci6 drastica de les
possibilitats d’eleccié i autonomia de vida dels subjectes que acull. Aix0 és, la
vida en col-lectivitat amb un grup artificial (no triat) condiciona enormement el
projecte personal de qualsevol persona (Ruf, 2009). D’altra banda, cal dir també
que per desgracia la majoria d’entorns residencials impossibiliten les caracteristi-
ques d'un entorn Optim ja recollides per Shalock el 1996.
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e Presencia en la comunitat (compartir contextos ordinaris de la comunitat).
e Eleccions (oferir experiencies d’autonomia, control, presa de decisions).
e Competencia (oferir oportunitats d’aprenentatge i realitzar activitats funcionals i significatives.
e Respecte (ser valorat per la comunitat).
e Participacio en la comunitat (experiéncia de ser part d’una xarxa creixent de familiars i
amics).

Aquestes seran, justament, les caracteristiques que els serveis de vida indepen-
dent fomentaran en detriment de qiiestions restrictives i privatives del dret a
decidir. Per tant, és en aquest marc de suposits on hem de contextualitzar el citat
servei de suport a la vida independent. L'objectiu fonamental és implementar
una planificacio de procés que es fonamenti en I'oferta d’habilitats i actituds que
permetin a la persona amb discapacitat intel-lectual exercir el control de la seva
vida, creant al seu al voltant una xarxa de suports que afavoreixin la gestio de la
llar, la cura d’'un mateix, 'administracié de béns i ’accés, preséncia i participacio
en la vida social de la comunitat. Per a aix0, és imprescindible la voluntat expres-
sa de la propia persona, recolzada pel consens dels seus referents més propers.
Aixo permet entendre la persona com a primer causant del projecte de vida i
I'organitzaci6 del seu entorn d’'una manera que afavoreix aquesta opci6 de vida
independent. Per aquest motiu es realitza una recopilaci6 exhaustiva d'informa-
cio rellevant sobre la trajectoria de la persona implicada (experiencies, objectius,
relacions, oportunitats, entorn familiar, social, etc.) que permet coneixer la situa-
ci6 de la persona i organitzar el seu entorn per operativizar la vida autobnoma; en
I'ordre d'una avaluacio i assignacio de suports d’acord amb el model de ’AAIDD
estudiat a I’anterior apartat. Aixo €s, una avaluacié de les habilitats i dificultats
presents amb la finalitat de descriure les oportunitats de gesti6 que ofereix el seu
entorn. Aquesta avaluacio permet, posteriorment, planificar els suports necessa-
ris orientats a:

e Augmentar les capacitats personals.
e Adequar les ajudes a les necessitats reals.
e Garantir una veritable interdependeéncia amb l’entorn (Ruf, 2002).

Per tant, es manté el suposit que la capacitat d’autodeterminacio del subjecte
amb discapacitat intel-lectual no depén tnicament i directa de la seva intel-
ligéncia, ni d'un conjunt d’habilitats adaptatives, sin6 d'un entorn susceptible
de ser organitzat per facilitar una major autonomia. Aquest plantejament es re-
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colza en els treballs de Wehmeyer (2001)!” sobre autodeterminaci6 i en el con-
cepte de qualitat de vida de Shalock!® (2002).

La metodologia és la planificaci6é centrada en la persona (desenvolupada a
continuacio) que situa el subjecte amb discapacitat intel-lectual a 1'epicentre de
tot el procés de determinaci6 dels plans de futur, metes personals i presa de deci-
sions vitals que orientin el seu projecte de vida (Ruf, 2009).

3.3.1. El cercle de relacions

El projecte me’n vaig a casa dona una especial importancia a la xarxa de rela-
cions de la persona des de l'inici del seu proposit de vida independent. Oferint,
per tant, els suports en el que es denomina cercle de relacions. En paraules de Ruf
«aquest artilugi té la funci6 d’organitzar i ampliar el nombre de relacions signifi-
catives de que disposa la persona, diferenciant entre:

— Suports formals. Proporcionats pel conjunt de professionals i serveis que
atenen la persona (siguin ordinaris o especifics).

— Suports informals: la veritable xarxa social natural de que disposa la perso-
na: familia, amics, parella, veins, coneguts (Ruf, 2007).

Graficament s’expressa de la segiient manera:

Xarxa social: el cercle de relacions

Familia

Suports formals
+

suports informals

Referents naturals
veins, companys

Professionals «——

[Ruf, 2007: 47].

17. Per a més informaci6 consultar M. Wehmeyer (2001), «Autodeterminacién: una vision de con-
junto conceptual y analisis empirica», Siglo Cero, 32, 5-15; M.A. Verdugo (2000), «Autodeterminacién
y calidad de vida en los alumnos con necesidades especiales», Siglo Cero, 31, 5-9.

18. Per a més informacié consultar R.L. Shalock i M.A. Verdugo (2002), The concept of quality of life in
human services: A handbook for human service practitioners. Washington: American Association on
Mental Retardation.
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En aquesta linia, es considera central assumir una funcié de mediaci6 i col-
laboraci6é que permeti transformar la receptivitat de la xarxa social en general a
tavor del subjecte concernit.

La possibilitat de vida independent també implica un treball amb les families,
centrat en un progressiu procés de separaci6. El repte és pensar el fill sense les fi-
gures parentals quan encara conviu amb elles. Aix0 exigeix a les families poder
suportar 'angoixa que aquest procés comporta impedint que aquesta incertesa
immobilitzi el procés planificat.

Observem, doncs, que aquest programa es planteja com a escenari que obre o
amplia les possibilitats d’elecci6 i gestié dels subjectes. I'educaci6é aqui és eina
possibilitadora de desenvolupament personal i social en organitzar diferents re-
cursos i suports en una direcci6: I'emancipacié que traspassa, en fi, el poder de
decisié al mateix subjecte sobre tot alld que el concerneix. Per tant, I’objecte
de treball professional és majoritariament el propi entorn i no tant les suposades
dificultats de les persones amb discapacitat intel-lectual. En qualsevol cas, aques-
tes ultimes es tindran en compte per gestionar els suports necessaris pero no per
fiscalitzar la persona.

4. Tecnologies centrades en la persona

La planificaci6é centrada en la persona és una metodologia que sistematitza
algunes de les qiiestions que treballem. Tot i assumir el risc de que aquesta siste-
matitzacio suposi un instrument panoptic de control, pensem que aixo cau més
aviat del costat d’'una assumpcio6 real o figurada del principi d’autodeterminacio,
que de la bondat o maldat essencials d’aquesta tecnologia. Per tant, ho conside-
rem una eina interessant per aconseguir ’empoderament dels subjectes concer-
nits.

La planificaci6 centrada en la persona suposa, entre altres coses, una supera-
ci6 de la relaci6 vertical professional-persona amb discapacitat intel-lectual assu-
mint, doncs, I'organitzacié de 'acompanyament socioeducatiu d'una manera
bilateral. En paraules de Crespo i Verdugo «la persona passa a ser el centre i es
modifica el paper dels professionals que passen de ser experts a ser prestadors de
suports per ajudar a aconseguir els somnis de la persona amb discapacitat» (Cres-
poi Verdugo, 2013: 136). Aquesta manera de treballar suposa la superaci6 defini-
tiva de la planificacioé centrada en 1'organitzacio. Els diversos enfocaments sor-
gits des dels anys vuitanta, articulats en diverses maneres de planificar els suports
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individuals de les persones amb discapacitat intel-lectual, tenen en comu els se-
glients aspectes:

— La persona amb discapacitat intel-lectual és el subjecte actiu que formula
els plans.

— La planificacio se centra en la persona i no en 1'organitzacio.

— La familia i els amics s’'impliquen fortament en tot el procés.

— Es fa emfasi en les capacitats més que en les limitacions.

— S’emfatitza 1'Gs de recursos i suports de la comunitat i no tnicament des de
l'organitzacio.

— Es planifica amb la persona amb discapacitat amb la intencié d’aconseguir
el seu projecte personal de vida.

La finalitat principal és incrementar la qualitat de vida del subjecte implicat.
Es pretén que la persona, amb el suport d'un grup de persones significatives, for-
muli els seus plans i metes de futur, estrategies, mitjans i accions per avancar en
aquesta direccioé i aconseguir complir-los. La individualitzacié o personalitzacio
és aqui essencial. En definitiva, la planificacié centrada en la persona «implica un
compromis de gran entitat a tots els nivells del sistema d’atencio i suport: perso-
nal, perque ens comprometem amb un projecte de vida; professional, perque
suposa un canvi en el rol exercit; organitzacional, perque també suposa un canvi
organitzatiu obligatoriament; i social, perqueé cal comprometre la familia, els
amics, és a dir, tota la comunitat» (Crespo i Verdugo, 2013: 138).

Veiem, doncs, que aquesta forma de planificar assumeix un canvi radical tant
en la forma de comprendre la discapacitat intel-lectual com en la manera de de-
finir les funcions professionals. S’assumeix que el poder el té la persona, els rols
d’experts desapareixen i els professionals passen a ser membres del grup de su-
port al costat de familiars, amics i altres.

Diferéncies entre la planificacié basada en I'organitzacié i la planificacié centrada
en la persona:

Elements

Planificacio centrada en
I'organitzacio

Planificacié centrada en la
persona

Centre d’interes

Punts febles i déficits

Capacitats, habilitats,
preferéncies i desitjos

Objectiu de la intervencié

Reduir els deficits

Millorar la qualitat de vida
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Unitat d’intervencié

Conductes concretes

Pla de vida

Rol de la persona

Paper passiu (procés controlat
pel professional)

Paper actiu (procés controlat
per la persona i aquells que
tria)

Resultats que busca

Resultats estandarditzats

Resultats personals

Procés de presa de decisions

De dalt cap a baix

En totes les direccions

Percepci6 de la persona

Receptor de serveis

Client

Quantitativa, centrada en les

Quantitativa i qualitativa,
centrada en la idoneitat dels

Avaluacié . . . .
habilitats aconseguides suports i en el compliment dels
compromisos adquirits
S . - . Disponibilitat dels recursos
Limitacions Disponibilitat dels serveis P

especifics de la comunitat

Model de referéncia

Psicopedagogic/rehabilitador

Quialitat de vida

Tipus de llenguatge

Llenguatge tecnic

Llenguatge familiar i imatges

[Crespo i Verdugo, 2013: 138].

Es passa d’'un paradigma assistencial a un paradigma de suports. La tasca fo-
namental consistira, doncs, a establir 1’organitzacié adequada per organitzar i
activar aquests suports. Les caracteristiques i objectius de la planificacié centrada
en la persona son per a Crespo i Verdugo (2013) les segiients:

1. Procés continu.

2. No reemplaca altres formes de programacio i planificaci6 sin6 que les com-

5).

plementa. Es a dir, es tracta d'un projecte compartit per totes les persones
que ofereixen suports a la persona amb discapacitat intel-lectual.

. No és una programacio ni un desenvolupament curricular sin6 una mane-

ra d’obtenir la visié que la persona té de la seva vida per poder realitzar una

serie d’accions. Aixo és, elaborar un pla de futur.

La persona esta present i té un paper actiu en tota la presa de decisions.
L'equip de suport és individualitzat per a cada persona i s'implica tots els
membres de la familia, amics i altres persones que el mateix subjecte pot
escollir.

S’incideix en les capacitats i les expectatives positives.

No s’estableixen jerarquies entre els membres de I’equip de suport.
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Veiem, doncs, en aquesta manera de treballar, cert paral-lelisme amb el model
francofon'® d’acompanyament socioeducatiu, encara que amb particularitats
que a continuacié comentem.

4.1. El grup de suport

El grup de suport esta format per persones properes i importants per a la per-
sona amb discapacitat i que ella mateixa tria (familia, amics, veins, etc.) les quals
serviran d’ajuda per al seu projecte personal. Els membres d’aquest grup establei-
xen una situacio d’igualtat, sense jerarquies professionals ni de cap altre tipus.
D’altra banda, es recomana que els grups siguin de 3 o0 4 persones encara que en
funcio6 de les necessitats es pugui augmentar el nombre. La participaci6 és volun-
taria i s’aconsella diversitat de perfils. El més aconsellable és que el nombre de
professionals no superi el de la resta de persones (Crespo i Verdugo, 2013). Altres
tfactors que influeixen en el bon funcionament del grup son: la clarificacio de la
funcio del grup i de cadascun dels seus membres, aixi com la informacio6 previa
als participants.

Gran part de la responsabilitat del grup descansa en el rol exercit pel facilita-
dor o coordinador. Aquest no és el lider ni el que controla el procés, sin6 el que
facilita el seu desenvolupament, és a dir, guia i orienta l'activitat, prepara i recon-
dueix les reunions, anima a tots els membres a participar i té cura del compli-
ment dels acords presos en les reunions.

4.2. La planificacio

A l'hora de planificar es distingeixen tres fases principals: creaci6 del grup de
suport, elaboraci6 del perfil de la persona i elaboraci6 del pla de suport.

En la primera fase (creaci6 del grup de suport) es tracta d'identificar els mem-
bres més adequats per al grup. Es tenen en compte les preferéncies de la persona
amb discapacitat, els afectes, pero també les aliances estrategiques per aconseguir
els seus objectius. En la segona fase (elaboracio6 del perfil de la persona) es tracta
de «coneixer, obtenir i elaborar una visié compartida sobre les capacitats, punts

19. Sobre aquest tema, trobem per exemple el Dispositiu CARAT ja treballat per Phillipe Caspar el
1994 en la seva obra L'accompagnement des personnes handicapées mentales.
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febles i forts, valors, pors, expectatives, biografia, relacions personals, preferén-
cies [...] que ja no esta basada en un diagnostic sin6 en una visié positiva de la
persona que s’ha produit dins del seu grup de suport» (Crespo i Verdugo, 2013:
144). D’altra banda, per situar les expectatives s’utilitzaran els mapes (de llocs, de
relacions, biografic, preferéncies, pors...), el nombre de mapes que es poden ela-
borar és il-limitat. Per identificar els suports Crespo i Verdugo aconsellen 1'us de
I’Escala d’'Intensitat de Suports (SIS). La tercera fase és 1’elaboraci6 del pla de su-
port. Aquest ha de ser el reflex d'un pla d’acci6 que estableixi els objectius priori-
taris. Haura d’incloure aspectes relacionats amb el desenvolupament de les habi-
litats adaptatives personals aixi com les accions concretes que es duran a terme.
«Una vegada elaborada la visio de futur, el grup establira les activitats que cal dur
a terme i que han d’estar adaptades a aquest pla personal. Cal determinar les di-
ferents responsabilitats que correspondran a cadascun dels membres de I'equip.
A més, aquestes activitats han d’estar convenientment temporalitzades» (Crespo
i Verdugo, 2013: 145). Esquematicament:

Planificacio

S’identifiquen els membres del grup d’acord a les

Creacié del grup. L . )
grup preferéncies de la persona, els afectes i les aliances.

Es descriu la persona en relacié a les seves capacitats, punts
febles, forts, pors, expectatives... (utilitzacié de mapes).
S’identifiquen els suports a partir de I'Escala d’Intensitat
dels Suports (SIS).

Elaboracié del perfil de la persona.

Es dissenya un pla d’acci6, objectius, activitats, assignacio

Elaboracié del pla de suport e L
de responsabilitats i temporalitzaci6.

Les eines més utilitzades en la planificacio centrada en la persona soén: els cer-
cles de suports, els Making Action Plans (MAPS), els Planning Alternative Tomor-
rows with Hope (PATH) i els Essential Lifestyle Plan (ELP).

Finalment, hem de tenir present 1’avaluaci6. Ha d’estar centrada en la qualitat
de vida del subjecte i, per tant, s’avalua l’eficacia del grup en relacio al projecte
de vida i al compliment dels compromisos acordats al llarg del procés.
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5. Contextos institucionals i contextos comunitaris

Recordo aquell primer dia en un centre residencial que acollia persones amb autis-
me i psicosi infantil. Persones aillades de la realitat compartida per la resta. Vivien alli
perque les seves families no van poder o no van voler fer-se’n carrec. L’administracié
publica i el mateix centre si que van poder i van voler assumir aquesta responsabili-
tat tot i que amb moltes dificultats. Els educadors, per la seva banda, treballaven alli.
Assumien l'encarrec d’atendre, cuidar, educar, ens agradi o no «<normalitzar»... Era un
Centre Residencial d’Acci6 Educativa (CRAE) especialitzat. L'exclusi6 dins I’exclusio.
Els altres CRAE, els «<normals», tampoc no volien o no podien fer-se carrec de nois tan
diferents. No trobaven la manera d’encaixar les seves particularitats en la dinamica
dels centres i el funcionament «ordinari» dels altres nois. Aixi, sota la idea i el vel «de
no podem atendre’ls bé» se sol-licitava el trasllat d’aquest noi diferent a un centre que
reunis les suposades caracteristiques especials, amb educadors, també, suposadament
especialitzats.

Es deia Naria. Vivia allj, a la residencia. La seva familia feia temps que havia renun-
ciat a ella. La Ntria era especial, molt especial. Es comunicava a la seva manera, amb
sons i moviments. Sovint pensava que la Nuria era «pura». ’huma en el seu estat més
pur. Per tant, ’huma en esséncia. Ara ho penso amb la visi6 de Deligny. Es a dir, pen-
so en els seus gestos, actituds, maneres diferents de relacionar-se amb 1'espai, amb els
altres, a partir dels seus moviments incessants. Una especie de permanéncia de l’espe-
cie humana en tot el que té d’eficacia, agilitat, llibertat i diversitat. La Naria, com tots
els nens autistes de Deligny, era refractaria a la domesticacié simbolica i a la seva
construccio des del que la societat imposa. La residéncia no era un mitja de vida que
facilités un embastat per a la construccid, com 'autor citat proposava. La vida discor-
ria al centre, encara que la Nuria anés i vingués de 1’escola a la residéncia. La seva vida
transcorria fonamentalment a la institucié. Deligny pensava que els mitjans de vida
que es construissin per a ells, els nois autistes, havien d’estar «fora». Hi ha aqui una
idea d’evasio, d’escapar-se, d’esquivar. Una idea, en fi, de revolucié de l’espai, ente-
nent aquest espai, des de la visi6 del noi autista. Es necessari un espai obert, infinit, un
espai en xarxa, sense limits. No era doncs, aquest espai residencial, ni obert, ni infinit,
ni en xarxa, ni il-limitat. Més aviat tot el contrari. Llavors, si sabem que un noi autista
té una relacié amb l'espai molt diferent, una necessitat de recérrer-lo, tocar-lo, mar-
car-lo, ritualizar-lo, lliurement, obertament, que fonamentava la necessitat d'una re-
sidéncia? Limitada, tancada, acotada... Per a Deligny no es tractava d’educar ninga
sin6 de construir circumstancies favorables per la seva vida. Aquestes circumstancies
favorables neixen dels mateixos moviments dels nois, del seu vagar autista, de l’anar
i venir, parar-se, picar de mans, fer mitja volta i tornar a comengar. Es important, per
tant, la idea d’estar «en el moviment», el mateix «ser» en el moviment. No és possible
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aquest «ésser i estar en el moviment» en residencies urbanes, tancades, protocolitza-
des i regulades per instancies alienes a la logica autista.

Si existis un profund respecte per totes les formes de vida, es rebutjaria totalment
qualsevol tipus de forma de dominacié o normalitzacio. Les residéncies no inventen
noves formes d’estar i circular. En realitat, ni tan sols permeten les formes connatura-
les de l'autisme de viure, més aviat presenten moltes dificultats per poder fer-ho.

La Ntria era magica en practicament tot el que feia i com ho feia. Em vaig esforcar
tant a connectar amb ella que finalment quan ho vaig fer la proximitat, la implicacié
i estima van ser la base de la relacio. Després dels tallers de cuina, trajectes a 1’escola,
dutxes, jocs, sortides, plors, agressions, abracades, bromes..., al cap d'un temps va
complir 18 anys i va haver d’anar-se’n de la residencia. Li van assignar una residéncia
d’adults lluny de Barcelona. Recordo el dia que la vaig acompanyar alli perque es que-
dés. La Nuria havia viscut fins llavors en una residéncia petita, en la qual es feien
sortides constantment, en la qual la vida escolar succeia fora de la residencia, la qual
intentavem que fos un lloc de vida, comode, encara que en realitat no sempre ho
aconseguiem. Ara se n’anava a una d’aquestes «grans institucions», sospitava i sospito
que a una institucio total. Tot succeia en el mateix lloc: oci, treball, vida quotidiana,
separat per passadissos i portes pero en el mateix lloc. Un lloc de tancament, en fi, ates
que ella no podia anar i venir amb llibertat. La sensacio era de maxim control. En
I’anterior residencia, encara que intentavem controlar, la preocupacio per altres qiies-
tions que no fossin el control i el mateix caracter refractari a les normes de la Nuria,
facilitaven les seves fugides constants, les seves anades i tornades, el seu moviment,
en fi. Llavors no ho sabia pero ara penso que justament eren aquests espais de no
control els que permetien que «succeissin coses interessants», que els nois que alli
vivien poguessin reapropiar-se de l’espai, encara que fos inicament per moments.
En la seva nova residencia assignada la sensacio, repeteixo, era de maxim control. Jo
sabia que la Nuria, com d’altres, necessitava les seves escapades, els seus marges de
maniobra, les seves fugides... Aixi i tot, en aquesta residéncia vaig tenir la sensacié
d’aixafament, d'impossibilitat d’escapar. Aquesta sensacié em va partir per la meitat.
A la Ndaria no sé que li va succeir, esperava i espero que el seu caracter indomable, la
seva resistencia a la norma, la seva fortalesa de rutines i manies 1’'hagin salvaguardat
de «tanta» institucio.

El no-lloc

Les nostres residencies d’avui son espais de control, com aquell. S6n espais on la
vida no discorre, més aviat el que veiem és el poc o nul desig. En un dels meus periples
institucionals vaig coneixer un d’aquests no-llocs. Recordo la sensaci6é en entrar:
silenci, algun balboteig i grunyit. Cap desig, repeteixo: cap desig. Tot semblava pla,
buit, gris, monoton. No era com la primera residéncia on vivia la Naria, en la qual,
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malgrat tot, hi havia desig, dels uns i dels altres. Ocorrien coses constantment. Aques-
ta era diferent. Era gris, morta, fosca. En arribar, sense més, m’expliquen com netejar
una de les persones ingressades alli. Acabo observant aquesta persona nua, en una
cadira pensada per fer aquesta funcio, sota ’aigua, posant cara de no estar gaire a gust.
Va ser rapid. La va ensabonar i novament més aigua. La va assecar, la va vestir. Jo mi-
rava, ajudava, suposadament «aprenia». No podia parar de pensar. Pensava que alli hi
havia alguna cosa que no m’agradava. No era la persona que tenia davant meu, nua.
Era l'altra, la seva poca delicadesa, la seva falta de sensibilitat i tacte envers ’altra per-
sona. Jo estava alli, una estranya, davant una situacio intima sense amb prou feines
haver-nos presentat. Semblava que en tenir dificultats —no sé ben bé de quin tipus ni
en quin grau— no mereixia la cortesia habitual. M’anava explicant on estaven les
coses, que semblaven tenir més vida que ella mateixa. Totes les seves actituds eren,
sens dubte, actes de reificacio de la persona, que semblava, en els seus ulls, una paste-
rada de carn, sense vida, sense desig, morta. Morta en el cap d’aquella assistenta. El
que ella no sabia era que la seva anima també estava morta. La seva anima era inerta,
buida, un forat. Ho recordo de manera cruel, desemparada. Ho recordo amb dolor,
com un insult al més fonamental de "ésser huma. També amb una mica de rabia i
desesperacio. Amb una sorpresa feridora. Amb un radical estranyament. Després de la
dutxa va venir I’esmorzar. Va acompanyar la resident a la seva taula. La va deixar alli.
Se’n va anar. Anaven arribant tots els altres, els anaven deixant a les taules, als seus
llocs, més aviat no-llocs. No hi havia bromes, no hi havia bon dia, no hi havia res de
res. Algunes persones van comencar a esmotzar, unes altres que necessitaven ajuda
van haver d’esperar. Van esperar. Mentrestant el personal estava prenent el seu esmor-
zar molt animadament. A l’altre costat, estaven els residents, silenci, algun balboteig,
grunyit, res més. No vaig poder amb allo. ’endema no vaig tornar a la feina. No vaig
tornar mai més.

I en l'altre extrem d’aquest fil: la comunitat. Pel que sembla, la logica comu-
nitaria enalteix més I’huma perque, justament, es funda en ell. L'eix no és el
servei o el recurs o l'activitat sin6 el vincle envers 'altre. El seu principiifi, la seva
mateixa possibilitat d’existéencia. Sense nuament amb un altre no existeix comu-
nitat. Pero, aqui cal fer referéncia al veritable sentit etimologic de la paraula co-
munitat.

Per a Esposito una de les qiiestions centrals ha estat, justament, la distorsio i
I'allunyament del concepte positiu de comunitat que s’ha produit al llarg de la
modernitat. L'autor explica que «communitas» deriva de munus que significa
«do» i també «obligacid» envers 'altre. D’aquesta manera, els membres de la co-
munitat estan vinculats per un deure reciproc, per una llei que obliga a sortir de
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si mateixos. Des d’aqui, veiem que la comunitat expressa basicament una per-
dua, una expropiaci6 que, al cap i a la fi, es viu com un risc i una amenaga per a
la propia identitat. Davant d’aquesta amenaca, la modernitat ha inventat meca-
nismes d’immunitzaci6 (Esposito, 2009: 97-98). Es aquest procés d’immunitza-
ci6 el que basicament negativitza o distorsiona la idea de comunitat. En qualse-
vol cas, hem de tenir present que algunes institucions socioeducatives pertanyen
a aquest procés d’immunitzacioé. Es a dir, pertanyen i formen part d’aquesta por
al contagi. Veiem aqui una connexio6 directa entre les logiques higienistes i neo-
higienistes actuals i el concepte d’inmunitas que reglamenta el mapa institucio-
nal actual.

Seguint 'autor citat, la comunitat en el seu sentit etimologic empeny els sub-
jectes més enlla de si mateixos, la inmunitas, per la seva banda, reconstitueix la
seva identitat protegint-la dels perills externs. Es a dir, els processos d’immunit-
zaci6é van en contra de la mateixa idea de comunitat en el seu sentit positiu més
fort. La idea de comunitat que utilitzem no només no respon a aquest sentit po-
sitiu sin6 que el nega i ’atrapa en un impossible. La comunitat, en sentit positiu
no és un lloc de pertinenca on agafar-se, d’identitat fixada o d’apropiaci6 sino,
més aviat, de pluralitat, de diferéncia i d’alteritat. D’acostament a aquesta alteri-
tat. La comunitat és, doncs, el comu. Per a Esposito la categoria d’'inmunitas tra-
vessa la historia, els conflictes, les esperances que caracteritzen el nostre temps.
D’aquesta manera, de la immunitat ens deia que «[...] a la fi de I'’edat moderna,
tal exigencia ha esdevingut la frontissa al voltant de la qual es construeix tant la
practica efectiva com l'imaginari d’una civilitzacié sencera » (Esposito, 2009:
112). La qiiestié de la immunitat esta a tot arreu, de manera que «l'important
sembla ser combatre amb tots els mitjans possibles la difusié del contagi alla on
es pugui localitzar» (Esposito, 2009: 113). Aquesta logica del contagi, que en
principi pensavem acabada a partir de mitjan segle xx reapareix, com hem vist,
sota formes més encobertes en aquesta logica immunitaria. Ho veiem en les po-
litiques d’immigracio, en la segregacio escolar, en les institucions de tancament,
en la patologitzaci6 del malestar social. La preocupacié autoprotectora no és una
invencio recent pero és quelcom que es dispara amb el fenomen de la globalitza-
cio. El que destaca Esposito, entre altres qiiestions, és que la immunitat necessa-
ria per protegir la vida, portada a I’extrem acaba per destruir-la. I és justament
aixo el que volem destacar dels relats anteriors. Es a dir, «[...] que la immunitza-
cio, en dosis altes, és el sacrifici d’allo que viu, aixo és, de tota forma de vida
qualificada, en honor de la simple supervivencia» (Esposito, 2009: 115). En apli-
car aquesta practica i aquesta logica al camp social s’observa quelcom similar, és
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a dir, 'increment constant del llindar d’atenci6 de la societat davant la percepcio
de risc, situada sobre col-lectius en especial situaci6é de vulnerabilitat.

En definitiva, tot sembla indicar-nos que algunes institucions especialitza-
des responen a una logica d'immunitat, qiiestié que ens obliga a tornar a pensar
en la forma oberta i plural de la comunitat, en el seu sentit fort. I aquest és el
marc d’analisi on hem de situar la comunitat El rusc que més endavant desen-
volupem.

La inmunitas d’Esposito és per a Jean Vanier el que succeeix a les nostres socie-
tats modernes. «[...] ciutats on la solidaritat no existeix, cadasct es tanca, per por
dels veins i dels intrusos, darrere els murs de casa seva» (Vanier, 1995: 11). Vivim
en un individualisme aferrissat que fa apologia de 'autosuficiencia. I 1'autosufi-
ciéncia és el que clarament esta en joc en temes de discapacitat, la qual cosa no
significa que no ho estigui també en altres circumstancies encara que tot I’esforg
se centri a ocultar-ho. A amagar, en fi, la impossible autosuficiencia humana.

Una de les qiiestions essencials és, doncs, I’espai que una institucio i una co-
munitat permeten als projectes de vida. L'espai, en fi, del subjecte de I’educacio.
Com es promouen, impulsen, afavoreixen o més aviat veten, neguen i reprimei-
xen. Llavors, fins on és possible construir un projecte de vida en una dinamica
institucional? I, fins on és possible en una dinamica comunitaria? Justament
aquest és el tema que posa en joc el model social de la discapacitat, els self-advo-
cacy groups, ’autodeterminacio, el moviment de vida independent, etc. La cons-
truccio de vides en el ple sentit de la paraula vida, que no supervivencia, cures o
assistencia. I per a aixo sén necessaries una serie de condicions previes innego-
ciables. Aix0 és, la revisio semantica de la discapacitat (intel-lectual en el nostre
cas), el lloc social que ocupa, la qual cosa significa per a uns i per a uns altres, la
revisio del nosaltres i, en conseqiiencia, del lla¢ social, I’analisi i transformacio
dels mecanismes micro i macrosocial que generen exclusio.

5.1. L'obra de Jean Vanier: una pedagogia comunitaria

Podem situar 1'obra de Jean Vanier en un dels centres de la pedagogia social
contemporania i, especialment, en un lloc que ens atrevim a categoritzar com de
radical humanisme. El seu projecte pedagogic no pot desvincular-se de la seva
trajectoria biografica ni de la seva profunda espiritualitat i religiositat. Diguem ja
d’entrada que la seva proposta esta totalment adherida a I’huma en el seu fona-
ment. Aixo és, retornar sobre la pregunta que significa ser un ésser huma i, en
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conseqiiencia, a la vulnerabilitat ontologica que ens concerneix. La seva posicio
escapa particularment de les mirades compassives sobre la discapacitat. Al con-
trari, esta interessat a compartir la vida en una mateixa comunitat. Pensara la
humanitat en la seva fragilitat constitutiva prenent d’exemple la discapacitat.
Vanier en realitat s’anticipa al principi de normalitzacid, encara que assenyalant
els seus riscos d'una manera que es traduira en una invitacio a viure la diferencia
en plenitud. Aixo és, sense reduir-la, corregir-la o canviar-la. En aquest sentit,
hem de comprendre el seu projecte de 1’Arca, com una experiencia de canvi de
paradigma. La voluntat és col-locar al centre el que, justament, la societat rebutja
i exclou amb major rotunditat.

Jean Vanier, de nacionalitat canadenca, va néixer a Suissa el 10 de setembre de
1928. Va ingressar a la marina anglesa el 1942 amb tan sol 13 anys. El seu pas per
I'exercit li serveix per comprendre la capacitat humana per a la destrucci6. Posterior-
ment emprendra un trajecte espiritual en el qual coneixera Thomas Philippe (pare
dominic), que acull persones amb discapacitat intel-lectual i sera a través d’ell que
descobrira el mon institucional i la seva manera de colpejar les vides dels seus resi-
dents. El seu projecte comengara amb l’acolliment de dues persones amb discapacitat
intel-lectual institucionalitzades al seu domicili particular. Aquest és l'inici del seu
projecte 1’Arca. Actualment present en 35 paisos en forma de 139 comunitats, dues
d’elles a Catalunya. Una d’aquestes és la comunitat El rusc.

La comunitat sera, per tant, un concepte clau en la proposta de Vanier. Un
mitja dira ell, per a un fi: el maxim desenvolupament dels subjectes. Desenvolu-
para en diversos treballs el seu sentit comunitari, és a dir, qué entén per comuni-
tat, com i des d’on ha d’articular-se. En la seva concepcio, deiem, el subjecte es
troba al centre de la comunitat. Aqui hi ha una restauracio6 del vell humanisme
il-lustrat (encara que revisat) i una recerca orientada a conciliar-se amb les vulne-
rabilitats propies i alienes. Aquest sera un dels punts centrals que col-locara els
subjectes amb discapacitat intel-lectual en un lloc substancialment diferent al
que historicament se’ls ha assignat. Cada persona, ens dira, és una historia sagra-
da, que ens convida a descobrir la nostra propia humanitat, a partir del descobri-
ment de la humanitat de 1'altre.

Jean Vanier ens interessa no tant pel seu discurs siné per la seva experiencia,
pel seu projecte (I’Arca) encarnat i viscut amb intesitat, expandit per tota Europa
i en conseqiiéncia, per ser el creador d’espais, grups i contextos on la discapacitat
intel-lectual pren una significacio positiva.
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5.2. La comunitat El rusc
Que és El rusc?

Una casa.

L’ambient és d’una familia.

Els monitors no hi son com a policies.

En altres centres on vaig estar no era com una familia.
A l'altre centre et cridaven, no respectaven.

El rusc és la meva vida.

Podeu definir El rusc amb una paraula?

Naturalesa.

Paradis.

Per mi estem molt bé amb els amics i les persones (les relacions).

Jo estic al centre i alguns volen venir a coneixer.

El rusc m’agrada molt i estic molt contenta, em dona alegria d’estar amb les perso-
nes.

Una casa familiar.

Amics.

Tinc més amics, estic molt contenta.

Jo no estic content per dues persones (amb les quals es porta malament; ho diu i
somriu).

A I’Enriqueta no li agradava que a la porta de la furgoneta de jardinera posés
El Rusc Pro-Subnormales. Ho entenia com una falta de respecte, sempre li ha dol-
gut molt. Amb les seves paraules: tiene que respetar las personas de no poner esta
palabra, que pongan el Rusc y ya estd.

Aquesta paraula fa temps no era un insult. Deien subnormals perque no eren com
tots, pero va ocorrer que es va usar la paraula per menysprear altres persones i es va
convertir en un insult. Abans es deia aixi i s’ha canviat el nom.

L’Enriqueta matisa que no nomeés usaven la paraula siné que també ’escrivien
(la qual cosa per ella sembla més doloros, entre altres motius perque cada vegada
que arribava una carta llegia en el remitent aquest significant).
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Els que diuen que saben que és la discapacitat exactament no ho saben, saps qui ho
sap? Nosaltres.

Ho saps o ho sents?

Ho sento.

El Ferran va venir a visitar-nos una vegada i jo li vaig dir: jo defenso el Rusc, i el
defenso perque és aqui la comunitat i un dia que una senyora em va escoltar que parla-
va d’aixo em va dir: clar que sou subnormals! Jo parlaria amb aquesta senyora, li diria
que has de respectar, som una comunitat de «capacitats», no pots faltar al respecte. Hi
ha gent que no vol saber el que és el Rusc. Ara la gent respecta, ens escriu postals, els
monitors ara ajudeu bastant.

La gent no ve pels monitors, ve per nosaltres.

I els que no vénen? Que els passa? Que els diries?
Que han de respectar. N’hi ha alguns que no volen saber res del que és el Rusc. Ara
la gent respecta més. Per que? Perque esteu vosaltres, els monitors, i ajudeu bastant.

La gent no ve pels monitors, vénen per nosaltres.

Per fer bé el nostre treball necessitem saber el que necessiteu. Ara sents que
pots parlar més?

Ara el Pere és el director. El Pere esta aqui perque li agrada. Ell escolta. Encara que
hi ha poca comunicacio.Vull dir debats, tertiilies, com aixo que estem fent ara.
Mai diré que el Rusc no m’ha agradat.

I la relaci6 amb els professionals?

L’Aurora m’encanta (la psicologa), a aquesta si que la respecto, ella ens explica les
coses.

El monitor que t'agrada, com és?

Per a mi que sigui comprensiu, que respecti, estar per i amb nosaltres, és important
que estigui.
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Gemma, i tu?
M’agrada la Laia.
Per que t’agrada la Laia?

Es simpatica, alegre, ens ensenya coses de ceramica, dibuixos. També ens renya pero
ho fa perque és el seu treball. Perque ens ensenya teatre. Que ens ensenyin coses.

Si haguéssiu de dir alguna cosa, un consell, a gent que esta estudiant, que els
diries?

Estudiar i comprendre les coses dels altres.
L’altre dia vau fer una xerrada, no? Que vau explicar?

? Vam explicar el que era el Rusc. La Gemma va explicar el treball que havia de fer
un assistent quan venia a la comunitat. Ens feien preguntes i haviem de respondre.

El més important d'un monitor que és?

Que vagi a una comunitat i vegi com es treballa. S’aprén més practicant que no de
teorica. Li explicariem coses, com vivim aqui, que fem.

Quins consells donarieu?

Que vinguin, que coneguin com és el Rusc, el pis, aixi veurien l'experiencia de com
vivim dia a dia.

Que no vinguin amb idees de casa?

No, no, primer que vegin com funcionem, com vivim, si juguem a la petanca, doncs
que juguin amb nosaltres. De vegades és millor deixar-te portar que venir amb idees
preconcebudes.

El primer, t'ensenyen els informes, el PIR, llegeixes l'informe abans de conéixer la per-
sona. I aixo no et serveix de molt, millor primer coneixer la persona. Coneixer-ho i després
pensar si sera monitor o no ho sera perque hi ha molta gent que després no li interessa.
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El millor que us ha passat?

Que m’han posat un marcapassos.

Anar al cinema.

Del José de Girona, és molt important aquesta persona per mi, haver-lo conegut.
La meva familia, el record que tinc d’ells m’ha servit de tot.

Una parella que em va deixar.

I la millor experiencia en El rusc?

Un matrimoni que va venir a visitar-nos de Belgica.

La meva millor experiéncia va ser conéixer una persona que ja no esta aqui.
Com em van acollir el primer dia aqui en El rusc.

Dos companys que estaven aqui (José i Raquel), jo me’n recordo molt d’ells.

Que és la discapacitat?

Nosaltres estem bé.

Hi ha gent que et diu que som subnormals.

Hi ha gent que és discapacitada i no ho accepta. A mi em costa acceptar-ho. La meva
discapacitat. En El rusc fan la vida més facil. Hi ha gent que diu que no fem res pero no
és veritat. No podem fer el que fa gent sense discapacitat.

Es una malaltia.

Som importants d’estar en El rusc.

El meu lloc és aqui, al brunzit (la llar) també tinc la meva habitacio propia.

Jo no em barallo amb la discapacitat.

Vosaltres no teniu dret a dir subnormal. La gent es pensa que som d’una altra ma-
nera.

Ningti és subnormal, la gent té problemes i cal ajudar-la.

Abans et miraven com a una bestiola rara. Ara vivim a Tordera i la gent t’ac-
cepta.

Jo sé de les meves malalties. A casa meva em van fer fora perqué no feia res, només
menjar i cagar.

Fa temps jo estava en un centre...

Ala gent li costa relacionar-se amb la discapacitat?
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Hi ha gent que pensa que aixo esta molt bé, gent que no li interessa. Jo dic si algun
dia voleu venir i veure el que fem veniu i ja esta.

Hi ha molta gent que els costa apropar-se a nosaltres, no sé si és perqué ens veuen
diferents, si és que tenen por..., no sé.

Perque ens veuen diferents.

Hi ha persones que no pensen.

Sempre és millor convidar gent que vingui aqui i vegin que som com qualsevol altre,
que no som rars.

Una experiencia bonica.

Idees boniques per dir un dia anem a cantar i un altre dia anem a un lloc on tu di-
Suis.

Convidar-los i dir: si algun dia vostes volen fer alguna cosa, ens criden...

Creeu que el programa de radio? ajuda a queé ens coneguin i deixin de tenir
aquestes idees?

Es bonic escoltar, és bonic que un monitor ens ajudi a superar aquestes coses, és bo-
nic fer aixo...

[Entrevista a membres de la comunitat El rusc, 2013]?'.

Aix0 que s’ha expressat denota el sentit comunitari, la percepcio subjectiva de
la discapacitat, la relaci6 amb la comunitat, la possibilitat de tenir un lloc, de ser
algti per a un altre. El rusc pren com a centre les persones amb discapacitat intel-
lectual que atén. No ho fa des de la logica del problema, la correccio o la insercio,
ni tan sols desplega una tecnologia centrada en la persona, sin6 que es pensa i
s’articula des de la convivencia amb la discapaciad intel-lectual, en I’ésser i en
'estar, fins i tot en la mateixa excepcionalitat que suposa aquesta discapaci-
tat. Des d’una acceptaci6 total i rotunda de tots i cadascun dels subjectes que hi
viuen. Una acceptacio relacionada amb la centralitat que pren la vulnerabilitat
en 'obra de Jean Vanier, inspirador d’El rusc. Tot aixd comporta, entre altres co-
ses, un profund respecte envers la diferéncia i la llibertat humanes, aixi com una
implicaci6 personal en la mateixa comunitat. Els professionals d’El rusc estan
meés preocupats per la qualitat de vida dels subjectes que pels seus territoris pro-
tessionals, les seves funcions o tasques, protocols, informes i altres burocracies.
S’ha de notar, per tant, una abséncia d’instituci6 a favor d'un lla¢ comunitari. E1

20. El rusc disposa d’un espai setmanal a Radio Tordera.
21. Elmeu agraiment a Jorge, Erika, Enriqueta, Magda, Gemma, Jaume, Pere, Antonia i Jalia.
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servei es teixeix en la mateixa vida, en el seu discorrer, en 1’atzar, I’esdeveniment
i tot el que prepara el terreny per l’experiéncia. Tota la dinamica afavoreix aixo,
no constreny, no reprimeix, no nega ni controla. Més aviat s’obre clarament a
I'exterior, desproblematitza tematiques ampliament problematitzades en altres
institucions. Es a dir, la distancia professional entre altres. El poble més proper,
Tordera, participa d’El rusc. Cadascun des del seu lloc, des del seu nivell d'impli-
cacio aporta alguna cosa i el resultat és: una consistent xarxa social i de recursos
que permet una dinamica més flexible amb potent qualitat de vida. Aixo recorda
el rizoma de Deligny, que s’oposa a la xarxa, ja que no s’ajusta a una forta racio-
nalitat en 'organitzacio, la distribuci6 rigida a ’espai segons direccions, eixos i
jerarquies. La distribuci6 del rizoma a l'espai subterrani és molt diferent: «Com
els arbres i les arrels, el rizoma connecta un punt qualsevol amb un altre punt
qualsevol i cadascun d’aquests trets no reenvia necessariament a un altre tret de
la mateixa naturalesa; el rizoma no es deixa ordenar, no conforma unitats sin6
dimensions, direccions que es mouen. No hi ha inicis ni finals, sin6 sempre un
mitja pel qual creix i es desborda. El rizoma esta fet de linies: de segmentaritat,
d’estratificacio, com a dimensions, pero també linies de fuita o de desterritoria-
litzaci6. Com una dimensié maxima després de la qual, seguint-la, la multiplici-
tat es transforma canviant de naturalesa» (F. Rivordy-Tschopp, 1989: 77-78).

A El rusc no hi ha métode, com tampoc no n’hi havia en Deligny, encara que
probablement en el primer podem parlar d'un radical humanisme o d'una peda-
gogia humanista al més pur estil de Carl Rogers, pero aqui sense clinica, sense
tractament. Té una altra logica, un altre sentit. Alguna cosa de caire huma es posa
en circulacio, a les relacions, al contacte, a la mateixa xarxa social. I aquesta cosa
és el que possibilita construir un escenari que obre nous sentits als que viuen alli.
El subjecte és el centre, és alld veritablement important. La comunitat és el lloc
que dona Un lloc a aquest subjecte i no qualsevol lloc sin6 El seu lloc. Sentir-se
veritablement responsables els uns dels altres, aquesta és la veritable finalitat de
la comunitat per a Jean Vanier que, en paraules d’Esposito, toca el sentit fort
de l'arrel etimologica de la paraula comunitat.

La comunitat com a tal mai no és un fi en si mateixa. La seva finalitat son les
persones [...] [Vanier, 1995: 33].
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Exercicis

1. Explica el fenomen de l'estrangeria segons Freud.

2. Que és la liminalité segons Murphy?

3. Elabora una analisi comparativa del model d’avaluaci6 i classificacié de ’AAIDD de
1992 i 2002. Posteriorment elabora una analisi des dels suposits del model social
de la discapacitat.

4. Quins son els fonaments epistemologics de I’Organitzacié6 Mundial de la Salut per
explicar la discapacitat?

5. Que sén i en que consisteixen els Self-advocacy Groups?

6. Explica els passos a seguir per impulsar un grup d’autodefensa i quines qiiestions
consideraries prioritaries. Fonamenta la resposta.

7. Resol els interrogants finals del cas que a continuacio es presenta aplicant els fona-
ments de vida independent.

Informe de cas: Natalia

1. Presentacio: la Natalia és una doéna de 37 anys que presenta retard mental
lleuger i epilépsia, amb un grau de disminuci6 del 35 %, amb un nivell de servei
d’ICAP de 9, que viu sola a la seva llar a Barcelona.

Abans de rebre el suport, va viure de forma independent sense cap tipus de su-
port extern. Degut a certes incidéncies en les seves relacions socials i de parella que
van afectar negativament la gesti6 de la seva economia, la familia va decidir inter-
rompre el procés i fer que tornés a casa. Ella va acceptar la decisio sense cap proble-
ma. Després d'un periode de temps (1 any), la familia coneix el «programa de su-
port a 'autonomia a la propia llar» del Departament de Benestar Social i Familia i
decideix sol-licitar-lo per reactivar el procés de vida independent de la seva filla,
perque pugui tornar al seu pis.

Contacten amb una entitat prestadora d’aquest servei de suport per iniciar la
planificaci6 dels suports que siguin necessaris.

2. Pla d’Atenci6 Personal: inclou els suports regulars que li calen per gestionar
la seva autocura, de la propia llar, economia domestica i personal, i les relacions
interpersonals. Cada tres mesos es realitzen reunions de cercle amb la Natalia i la
seva familia per fer un seguiment del seu PAP. De manera especifica els seus suports
es concentren en aspectes relacionats amb:

e Seguiment i orientacio de les seves relacions interpersonals: és una persona
sociable pero molt vulnerable a la voluntat dels altres, s’han donat antece-
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dents d’abus de confianca i manipulaci6. Actualment, manté una relacié amb
un jove des de fa uns mesos, fet que genera malestar en el seu entorn familiar,
que rebutja cap mena de contacte amb la seva parella.

e Autodeterminacio: proteccio i defensa (autodeterminacio i drets): incapaci-
tada legalment, els seus pares exerceixen la seva curatela i alhora son el refe-
rent natural amb qui consensua les seves decisions vitals. Molt depenent de
I'opini6 dels altres, cosa que determina elements de vulnerabilitat respecte
situacions d’abts. Mostra dificultats a ’hora de mantenir i establir acords
amb la familia, es produeixen situacions d’evitacio d’informacio per preser-
var la seva intimitat. Sovint reclama al servei de suport certa alianca en aquest
sentit, s’ha de diferenciar el respecte a la confidencialitat i ’evitaci6 del secre-
tisme. La seva situacié legal condiciona interrogants en aquest sentit. Ha
manifestat situacions de vulnerabilitat vers altres, especialment en qtiestions
economiques, la qual cosa provoca una dinamica de desconfianca mutua i
sobreprotecci6 en la familia.

e Benestar emocional i salut mental (benestar emocional): manifesta una
important vulnerabilitat a la voluntat dels altres, la familia refereix que és
una persona activa i estable que en moments de desorganitzaci6 requereix de
suport per reconduir la situaci6. Malgrat tenir consciéncia de quina és la seva
situacio, en ocasions no actua en conseqiiencia i té iniciatives que qiiestionen
la seva seguretat. Recentment ha iniciat atencio psicologica.

® Gestio economica i administrativa (benestar material): 1a Natalia i els seus
referents manifesten dificultats importants per organitzar-se economica-
ment, per aquest motiu s’han realitzat suports d’alta intensitat i de coordina-
ci6 amb la familia, que exerceix la seva curatela. Actualment la familia ha
decidit ampliar el marge d’autogesti6 economica autonoma amb la supervi-
si6 del suport.
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Interrogants que planteja el cas:

e Quin ha de ser el rol i funci6 del facilitador en les reunions de cercle amb la
Natalia i la seva familia?

e Com millorar la comunicaci6 de la Natalia amb la seva familia?

e Com augmentar una gestié autonoma i segura de la seva economia?

e Com ajudar-la a gestionar les relacions socials amb més seguretat?

8. Elabora una reflexio sobre la pressi6 social que viuen les persones amb discapacitat
intel-lectual i les mesures de suport o intervencié que consideres adequades per
treballar-ho.

9. Elabora una analisi critica que posi en relaci6 el fenomen comunitari amb l'institu-
cional. Es tracta que analitzis els processos d’aprenentatge en un o altre escenari,
situant —a priori i hipoteticament— alldo que opera com un obstacle o com una
possibilitat per al desenvolupament personal.
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Glossari

Autodeterminaci6: el concepte d’autodeterminacio6 va néixer de la psicologia de la per-
sonalitat. La seva aplicacio la trobem en el camp de la psicologia motivacional. E1 1985
Deci planteja la teoria de la motivaci6 intrinseca. Posteriorment aquesta teoria s’am-
pliara donant lloc a la teoria de l’autodeterminacio, que el 1992 es defineix com «la
distincio entre les dinamiques motivacionals subjacents a les activitats que les perso-
nes realitzen lliurement i activitats en les quals se senten obligades o pressionades a
fer» (Wehmeyer, 2001). El desenvolupament de I'autodeterminacié desemboca en un
major control del terreny social i, en Gltima instancia, en un procés progressiu d’em-
poderament.

Empoderament: empoderar significa recuperar el poder per a la presa de decisions pel que
fa a la vida dels subjectes, abasta els ambits politic, social o d’altra indole. Suposa en el
seu assoliment una major consciéncia de ser un subjecte proactiu i politic i, en Gltima
instancia, convoca a la transformacio social. En definitiva, esta estretament relacionat
amb la consecuci6 de la capacitat d’agéncia. Suposa, per tant, I'impacte social del de-
senvolupament d’aquesta agéncia.

Moviment de Vida Independent: la historia del Moviment de Vida Independent esta
lligada a la lluita pels drets civils dels anys cinquanta i seixanta entre els afroamericans.
Les cinc posicions que més van influenciar el seu desenvolupament van ser: el movi-
ment de desinstitucionalitzacio, el moviment dels drets civils, el moviment d’autoaju-
da, la desmedicalitzaci6 i el consumerisme. Aquest paradigma en el seu conjunt pro-
posa, ala fi dels anys setanta, un canvi del model medic al model de vida independent.
Les persones amb discapacitat deixen de veure’s a si mateixes com a malaltes. Temes
com les barreres socials i els prejudicis son els problemes reals. Utilitzant aquest prin-
cipi les persones amb discapacitat comencen a percebre’s a si mateixes com a podero-
ses i autodirigides i no com a victimes passives. Vida Independent és el procés de crear
conscieéncia, presa de poder i autonomia. Aquest procés permet capacitar-se per acon-
seguir la igualtat d’oportunitats, coneixer i defensar els seus drets i aconseguir la plena
participaci6 en tots els aspectes de les seves vides.

Moviment Self-advocacy: el moviment de Self-advocacy neix a Suecia el 1960 encapcalat
per un grup de persones amb discapacitat intel-lectual que redacten una llista de peti-
cions relacionades amb els serveis que reben. Actualment aquest moviment se situa en
la lluita més amplia pels drets de les persones amb discapacitat intel-lectual. Es tracta
d'un moviment estretament relacionat amb l’autodeterminacio en el seu sentit més
politic, fins i tot militant. En aquesta direccio, s’emfatitzen les activitats de parlar de si
mateixos i per si mateixos, coneixer els seus drets i responsabilitats i prendre totes les
decisions que concerneixen les seves vides.
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Trastorns de l’espectre autista (TEA)
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Asun Pié Balaguer

Israel Rodriguez Giralt

Introduccio

En el present modul s’estudien els Trastorns de 1'Espectre Autista (TEA) des
de tres aproximacions diferents. En primer lloc es presenta un bloc que déna
entrada a les tesis més generalitzades sobre 'autisme. Aquest apartat és el més
extens i ofereix els elements basics comprensius que permeten adquirir els con-
ceptes essencials sobre la tematica estudiada. Per tant es tracta d’'una primera
introduccié que podem anomenar tesis generalistes sobre I’autisme, amb la seva
consegiient aplicacio practica. Aquest modul realitza un recorregut generic amb
un marcat caracter interdisciplinari que permet un abordatge en profunditat de
la complexitat de I'autisme.

En segon lloc es presenten dos blocs amb major fonament social que tracten
el fenomen de l'autisme des d’aquesta perspectiva. El bloc 2 recull les tesis de
Fernand Deligny sobre 1’autisme i la seva succinta implicacioé pedagogica. El bloc
3 presenta el concepte de neurodiversitat, les seves conseqiiencies i produccions
en I'ambit de 'autisme pel que fa a despatologitzaci6. Per tant, tots dos apartats
introdueixen una manera de comprendre l'autisme radicalment diferent a 1’he-
gemonic, oferint en aquest sentit un contrapunt a algunes de les tesis desenvo-
lupades a I’anterior apartat.

En sintesi, els tres apartats donen una visi6 de conjunt que tracta l'autisme
en la seva complexitat. Parteixen d’epistemologies diferents aportant multitud
d’elements per a la seva analisi i comprensio, en ocasions complementaris i en
altres contradictoris. No s’ha volgut suprimir o esborrar aquesta complexitat
teorica ja que forma part de la realitat epistemica de I'autisme, i resulta essencial
per al seu estudi en profunditat. La intencid és oferir-los a l'estudiant perque
aquest compari, analitzi i pugui, en Gltima instancia, ampliar un o un altre en-
focament en funci6 de les seves necessitats academiques o professionals.
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Bloc 1: Aproximacio als Trastorns de I’Espectre
Autista des d’una perspectiva interdisciplinaria

Ramon Duch i Almo
Rosa M. Miro i Rovira

Presentacio

Els concepte Trastorn de 1’Espectre Autista (TEA)!, inclos dins dels Trastorns
Generalitzats del Desenvolupament (TGD), és de gran utilitat en el m6n de I'edu-
cacio, ja que permet entendre les possibilitats i necessitats de I’alumnat, tenint
en compte les dificultats que el propi trastorn els genera. Afavoreix una visio in-
tegral que planteja la intervencié com un repte que no nomeés és responsabilitat
dels professionals de la salut mental sin6, i de manera molt important, del con-
junt dels professionals de 1’educacio.

Els anomenats Trastorns de I'Espectre Autista son pertorbacions mentals, sor-
gides al llarg de la primera infancia, que afecten sovint de forma global la perso-
na: la comunicacio, la interaccio, i a vegades també les funcions psicomotores i
la maduraci6 somatica.

Algunes d’aquestes persones, a més, poden néixer amb certa vulnerabilitat, fet
que predetermina quadres mixtos organics i mentals —alteracions genetiques,
morfologiques, problematiques greus en la maduracio, patiment fetal, accidents
peri o postnatals, etc.—. Es molt important, per tant, saber que la seva afectaci6
acostuma a ser el testimoni de la confluencia de diversos condicionants, en
aquest primer periode del desenvolupament.

Per aix0 és necessari compartir la idea de que en el procés de construccié del
subjecte, durant la primera infancia, hi ha esdeveniments al voltant del nen,
potser aparentment sense importancia per a I’adult que hi conviu, en els que es
generen angoixes, malestars i pertorbacions importants.

Per tant, aquestes persones no neixen autistes, sind que es conformen aixi al
llarg del primer temps del desenvolupament infantil i que els especialistes xifren

1. En tot el material del modul s’utilitzara indistintament la nominaci6é de Trastorn de I’Espectre
Autista (TEA) i autisme. Lorna Wing (1979) va introduir el concepte «espectre autista». Aquesta
autora plantejava l'autisme com un continu, més que com una categoria diagnostica.
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entre els sis i els trenta-sis mesos de vida. Periode delimitat per 'aprenentatge i
1'ts significatiu de la llengua materna.

A l'inici del trastorn, quan la persona encara no ha compres o donat sentit al
que esta succeint en el seu desequilibri mental, viu els fenomens que esdevenen
de manera intrusiva, o estranya, com si es tractés d'un qiiestionament de la pro-
pia existéncia.

El diagnostic a temps suposa la interpretacio per part dels especialistes d'un
conjunt de signes precocos que alerten d'una evolucio¢ particular.

Les persones amb TEA mostren una diversitat de cursos clinics, pronostics i
estils de vida, que oscil-len des de situacions extremadament dependents i defici-
taries fins a l’estabilitzacio de la seva situacio. Tot i aixi, en molts casos, la proble-
matica acostuma a ser important i incideix en el conjunt d’aspectes que configu-
ren la vida de la persona. En aquest sentit, la manera d’entendre’ls, tractar-los,
cuidar-los i acompanyar-los constitueix un element del tot decisiu.

Quan les persones amb TEA reben una atencié adequada durant la primera
infancia i l'etapa escolar, la seva vida adulta esdevé més satistactoria. Si bé una
bona part dels casos requereix ajuda permanent i té la capacitat d’autonomia li-
mitada, també és cert que molts adults amb TEA assoleixen un compromis accep-
table en un moén restringit en el qual viuen amb un cert benestar.

La intervencio6 psicoeducativa adrecada a ’alumnat amb TEA requereix diver-
sos vessants d’actuaci6, globals i interelacionats. I és que la complexitat de la
realitat d’aquest col-lectiu i del seu context fa necessaria ’adequaci6 de serveis i
recursos interdisciplinaris, en els ambits educatiu, social i/o sanitari.

El modul pretén ajudar a millorar els coneixements sobre els TEA i entendre
la situaci6é d’aquests/es alumnes en el context educatiu, per tal de poder dur a
terme una intervenci6é que faciliti les condicions adequades per aconseguir el
maxim nivell d'integracio personal i social possible. Es pretén doncs, proporcio-
nar els elements de reflexio i les eines que afavoreixin el coneixement d’un tras-
torn que requereix un model d’atenci6 especific i interdisciplinari.

Objectius i competencies

Amb la lectura i la integraci6 dels continguts del modul es pretén que ’estu-
diant pugui assolir els seglients objectius:

e Coneixer I'evolucio historica del concepte d’autisme (autisme, TGD, TEA)
per a poder realitzar una reflexio critica de la seva significacio actual.
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e Coneixer i contrastar els diferents marcs tedrico-conceptuals relacionats
amb els Trastorns de 1’Espectre Autista (TEA), aixi com els enfocaments te-
rapeutics que se'n deriven.

e Coneixer els criteris diagnostics que s’utilitzen en la classificacié de 1'autis-
me i adquirir una posici6é d’analisi critica en relacié a aquests criteris.

e Reflexionar i aprofundir sobre el concepte de Trastorns de I’Espectre Autista
des d’'una perspectiva interdisciplinaria, tot sensibilitzant-nos amb 1’estil
particular de vida que presenten les persones amb aquest diagnostic.

e Aprofundir en la comprensi6 dels criteris per a ’enfocament de la resposta
educativa als infants i joves amb TEA.

e Assegurar el caracter interdisciplinari en el treball amb els alumnes amb
diagnostic de TEA i amb les seves families.

e Promoure la reflexi6 sobre les necessitats dels pares i sobre els objectius i
I'orientacié que ha de tenir la intervencio en el context familiar.

PART I
Aspectes teorics

Aquesta primera part conté tres capitols. En el primer (Evolucio historica de
I’atencio a I’autisme) es realitza un recorregut cronologic en relacio als autors i als
textos que constitueixen els referents fonamentals en la forma de concebre i
d’atendre l'autisme. En el capitol es descriu I’evoluci6 de la institucionalitzaci6 a
les persones amb autisme i s’analitza la situacié actual en el nostre context, pel
que fa referéncia a ’educacio i als reptes que comporta.

El contingut del segon capitol (Diagnostic i classificacions) planteja una revisio
dels criteris diagnostics en relaci6 als trastorns de l'espectre autista. En aquest
capitol es descriuen els signes i els simptomes que poden portar a un diagnostic
d’autisme. A la part final, es realitza una descripcié de les tres classificacions
internacionals sobre l'autisme i les psicosis infantils que constitueixen a ’actua-
litat els principals referents a 1’'hora de plantejar el diagnostic i la identificacié de
les caracteristiques d’aquests trastorns per part dels professionals especialistes. El
capitol aporta una serie de referéncies que poden facilitar la comprensi6 i analisi
del concepte d’espectre autista (TEA).

El tercer capitol (Teories i enfocaments terapeutics sobre I’autisme) se centra en la
descripcio de les diferents teories i enfocaments terapéutics des dels quals s’abor-
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dal’autisme i que han comportat formes particulars, sovint contraposades, d’en-
tendre i tractar aquest trastorn. Aquesta descripci6 ha de permetre contrastar,
copsar i diferenciar 1'orientacio i la mirada que cadascun d’ells realitza i extreu-
re’n els elements necessaris per a una analisi critica.

1. Evolucio historica de I’atencio a I’autisme

Les condicions de vida de les persones amb trastorns del desenvolupament
han evolucionat paral-lelament al fet que el context social i els models explica-
tius han experimentat canvis a nivell dels valors i les expectatives. Aquest fet ha
repercutit en la manera d’atendre-les i, en conseqiiéncia, en el seu benestar i
qualitat de vida. No ha estat, pero, fins al segle xx que se’ls ha reconegut la ma-
teixa «entitat humana» i els mateixos drets que a la resta de persones.

També al llarg dels segles s’han anat ideant diferents solucions per tal de do-
nar resposta a la realitat de les persones amb trastorns mentals, anomenades ge-
nericament com a «deébils mentals», segons els contextos i les condicions de cada
epoca.

Entre els primers investigadors que van reconeixer que calia atendre de forma
particular aquest col-lectiu de persones cal citar Itard, Seguin i Howe, que van
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realitzar les primeres aportacions sobre 'etiologia de la deficiéncia mental i que
van abordar la relaci6 entre organicisme i psiquisme.

Jean Marc Gaspar Itard (1774-1838), metge frances, va ser el pioner de 'edu-
cacio6 especial i va centrar els seus estudis en el cas del nen Victor Aveyron (cone-
gut com el «nen salvatge d’Aveyron»). Itard es va oposar a la creenca dels profes-
sionals de 1’época de que es tractava d'un «idiota incurable» i va argumentar que
la situaci6 d’abandonament en que s’havia trobat era la causa principal de les
seves condicions; va proposar un treball educatiu que permetés la seva incorpo-
raci6 a la societat. En el seu informe anomenat Mémoire sur les premiers développe-
ments de Victor de I’Aveyron (1801), va compilar la tasca realitzada, que ha esdevin-
gut una obra classica de la pedagogia, ja que constitueix el primer tractat sobre
I’educaci6 d'una persona amb les condicions d’aquest nen.

Imatge de L'enfant sauvage de Francois Truffaut (1970)

Edouard Seguin (1812-1880), es va comprometre també en l’educaci6é d’un
«jove idiota», desafiant I'opinid generalitzada que «no es coneixien els mitjans
que poguessin proporcionar més raé o intel-ligencia als infelicos idiotes». Des-
prés de divuit mesos de treball continuat, el jove «va ser capag¢ d'utilitzar millor
els seus sentits, de recordar, parlar, escriure i comptar». Per a Seguin (1846), la
idiocia és una anomalia del sistema nervios. La classificacié que va proposar des-
cansava sobre la localitzaci6 de 1’afectaci6 en el sistema nervios.
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Samuel Gridley Howe (1801-1876), metge nord-america, va treballar primer
amb infants cecs i sordmuts i després amb infants «idiotes i debils mentals».
Aquest autor va tenir un rol decisiu en el reconeixement del dret d’aquest col-
lectiu de persones a una participacié en l’educaci6 i en el compromis de la socie-
tat en aquest reconeixement.

El 1818, Esquirol va distingir tres tipus de deficit: la confusié mental (alteracio
passatgera de les funcions intel-lectuals en una persona normalment intel-ligent);
la demencia (alteraci6 irreversible), i la idiocia (es tracta d'una «agenesia intel-
lectual»; I'idiota esta mancat d’intel-ligéncia perque la seva intel-ligéncia no s’ha
desenvolupat mai). Esquirol va plantejar la primera definicio cientifica de la idio-
cia, que emergia d’una llarga historia de condemna moral i de rebuig punitiu.

Des de finals del segle xix, i fins al final de la década dels quaranta del segle
passat, les persones amb trastorns del desenvolupament van ser apartades de la
societat i confinades en grans institucions del tipus asil o bé hospitalaries, en re-
gim d’internat; 'atencié que rebien era fonamentalment de tipus assistencial i
obeia a una progressiva concepcid caritativa de l'actuacié publica en aquest
camp, en que els aspectes assistencials prevalien per sobre de qualsevol altra con-
sideracio de tipus social o rehabilitadora que, en molts casos, ni tan sols s’arriba-
va a plantejar.

En el nostre pais, el terme escola va comencar a desapareixer dels noms dels
centres per a ser substituit pel d’asil.

A banda del seu caracter assistencial, els trets més caracteristics d’aquesta eta-
pa, que a més ha tingut grans repercussions no només en la vida d’aquestes per-
sones sinod en la configuracio posterior dels serveis, son la institucionalitzaci6 en
equipaments segregats i la concentracio6 dels serveis. Efectivament, quan per vies
diferents els poders publics tenien coneixement de 'existéncia de persones amb
trastorns del desenvolupament, sobretot de les més greus, els oferien com a alter-
nativa la reclusioé en grans institucions segregades, allunyades no solament de la
seva familia sind, generalment, de qualsevol nucli de poblacié. Cal assenyalar
que fonamentalment amb relacio a les persones amb problemes de psicosi infan-
til i autisme, aquestes institucions acostumaven a ser precisament psiquiatrics o
similars.

Eugen Bleuler (1857-1939), psiquiatre orientat per la psicoanalisi, va intro-
duir per primera vegada el terme «autisme», en el seu Tractat sobre l'esquizofrenia
(1913), per referir-se a un dels simptomes propis de I'esquizofrénia, que consis-
teix en un aillament de la realitat externa. Per a Bleuler, aquest aillament va
acompanyat d’alteracions de funcions com l’atenci6, 'activitat i el comporta-
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ment. Si bé la intel-ligéncia no esta alterada, s’observen altres simptomes del ti-
pus idees delirants, alteracions del llenguatge i l’escriptura, mutisme, estereoti-
pies, hipercinesia, impulsivitat i automatismes espontanis.

Leo Kanner (1896-1981) és, pero, ’autor que va realitzar la primera definicio
d’autisme i que cal situar com a referent per a moltes de les aportacions d’autors
posteriors. El seu article Els trastorns autistes del contacte afectiu (1943) comenca-
va amb aquestes paraules: «Des del 1938 ens han cridat I'atencié uns quants
infants amb un quadre que difereix tant i de manera tan peculiar de qualsevol
altre conegut fins ara, que cada cas mereix —i espero que amb el temps la
rebra— una consideracié detallada de les seves fascinadores peculiaritats»
(p- 217). Kanner va descriure les caracteristiques fonamentals de l'autisme en
relacio a tres aspectes®:

2. Els continguts relatius a les tres caracteristiques que es descriuen en el present document formen
part del modul sobre l'autisme, de 'assignatura «Intervencié psicopedagogica en els trastorns del
desenvolupament», elaborat per Angel Riviére. Barcelona: UOC.
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Leo Kanner (1894-1981) i Manual de psiquiatria infantil de Leo Kanner

Les relacions socials. Per a Kanner, el tret fonamental de la sindrome d’autis-
me era «la incapacitat per a relacionar-se normalment amb les persones i les si-
tuacions» (1943, p. 20).

La comunicacié i el llenguatge. Kanner va assenyalar ’absencia de llenguatge
en alguns autistes, 1'as estrany que en fan els qui en posseeixen, com si no fos
«una eina per a rebre o emetre missatges significatius» (1943, p. 21), i va descriu-
re alteracions com l’ecolalia (tendéncia a repetir emissions sentides, en comptes
de crear-les espontaniament), la tendéncia a comprendre les emissions d'una
manera molt literal, la inversi6 de pronoms personals, la manca d’atenci6 al llen-
guatge, 'aparenca de sordesa en algun moment del desenvolupament i el fet que
les emissions no tinguin rellevancia.

La insisténcia en la «invariancia de I’ambient». La tercera caracteristica que
va identificar era la inflexibilitat, I’adheréncia rigida a rutines i la insisténcia en
la igualtat dels infants autistes. Kanner comentava fins a quin punt es redueix
drasticament la gamma d’activitats espontanies en l'autisme i com la conducta
de l'infant «és governada per un desig ansiosament obsessiu de mantenir la igual-
tat, que ningq, llevat del mateix infant, no pot trencar gairebé mai» (p. 22). I, de
forma perspicag, relacionava aquesta caracteristica amb una altra de molt propia
de l'autisme: la incapacitat de percebre o conceptualitzar totalitats coherents i la
tendencia a representar les realitats de manera fragmentaria i parcial.
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Hans Asperger® (1906-1980) metge de professio, va presentar també una feno-
menologia del trastorn, paral-lelament al treball que havia publicat. L'obra
d’aquest autor es va centrar en les persones autistes amb intel-ligéncia «<normal».
Asperger va estudiar una série de nens que parlaven com a adults; en termes del
propi autor, sén nens, d’altra banda, als que els costa molt tenir una resposta,
poder-la anticipar i que presenten manca d’empatia, greus dificultats per a la in-
teracci6 social, o bé malaptesa motriu. Asperger considerava que aquests nens
tenien bones perspectives d’adaptacio i progrés educatiu si se’ls proporcionava
una orientaci6 psicopedagogica adequada.

Hans Asperger (1906-1980)

Les aportacions de Kanner han tingut molta repercussio en el treball posterior
sobre l'autisme. Tanmateix, la concepcié i la interpretacié de l'obra d’aquest

3. (Contingut d’ampliaci6) Al cap de pocs mesos d’haver publicat Kanner el seu influent article
sobre l'autisme, un altre metge vienes, el doctor Hans Asperger, va donar a coneixer els casos de di-
versos infants amb «psicopatia autista», vistos i atesos al Departament de Pedagogia Terapeutica
(Heilpidagogische Abteilung) de la Clinica Pediatrica Universitaria de Viena. Sembla evident que Asper-
ger no coneixia I'article de Kanner i que va «descobrir» ’autisme al marge dels treballs de Kanner. Va
publicar les seves propies observacions 1’any 1944, en un article titulat «La psicopatia autista en la
infantesa», en el qual destacava les mateixes caracteristiques principals assenyalades per Kanner. «El
trastorn fonamental dels autistes —deia Asperger— és la limitaci6 de les seves relacions socials. Tota
la personalitat d’aquests infants esta determinada per aquesta limitacio» (p. 77, op. cit.). A més, Asper-
ger es referia a les estranyes pautes expressives i comunicatives dels autistes, a les anomalies prosodi-
ques i pragmatiques del seu llenguatge (la melodia peculiar que presenta, o la manca de melodia; el
fet que usen el llenguatge molt rarament com a instrument de comunicacio), a la limitacio, la com-
pulsivitat i el caracter obsessiu dels seus pensaments i les seves accions, i a la tendencia dels autistes
a guiar-se exclusivament per impulsos interns, aliens a les condicions del medi.
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autor han generat teories i enfocaments terapéutics diversos i sovint contrapo-
sats (veure capitol 3).

En termes generals, a partir de les darreres dues decades del segle xx s’ha avan-
cat de forma molt significativa en l’atencio6 global al col-lectiu de persones amb
autisme. El desplegament de la xarxa d’atencié precog¢ ha constituit un aspecte
determinant en la millora dels aspectes preventius, en 1'accés al diagnostic i en
I'ajustament de formes de resposta global a la realitat dels infants amb autisme.
Paral-lelament, la creaci6 d’associacions de pares i el desenvolupament de mo-
dels de treball interdisciplinaris, amb participaci6 de professionals dels diferents
serveis de les xarxes psicoeducativa i sociosanitaria, han incidit en el progrés en
la qualitat de 'atencio, tant pel que fa al nen amb autisme com a la seva familia.

2. Diagnostic i classificacions

El diagnostic d’autisme és basicament clinic i basat en les conductes observa-
bles i en les caracteristiques d’aquestes conductes: tipus de relacions amb les
persones (familia, companys...), amb els objectes i amb el seu entorn en general.
Aquesta circumstancia és deguda a que fins al moment del diagnostic no hi ha
marcadors biologics ni proves o procediments técnics per identificar aquells nens
que compleixen criteris d’autisme. S6n els professionals dels Centres de Desen-
volupament Infantil i Atencié Preco¢ (CDIAP) i dels centres de salut mental (psi-
quiatres infantils i psicolegs clinics), els qui amb el seu judici clinic i basant-se en
els criteris diagnostics de les classificacions vigents confirmen el diagnostic.

Les tres classificacions internacionals sobre 'autisme i les psicosis infantils
que constitueixen a l'actualitat els principals referents a 1'hora de plantejar el
diagnostic i la identificacio de les caracteristiques d’aquests trastorns son:

e Manual Diagnostic i Estadistic dels Trastorns Mentals de 1’Associacio
Americana de Psiquiatria (American Psychiatric Association), DSM-V*.
El 2 de Maig de 2013 es va publicar a EUA la nova edici6 del DSM —Diag-
nostic and Statistical Manual of Mental Disorders (Manual Diagnostic i
Estadistic dels Trastorns Mentals)— de 1’Associaci6 Americana de Psiquia-
tria, fins ara DSM-IV-RT. A I’Estat espanyol la versi6 traduida es publicara el
2014.

4. http://www.dsmS.org/Pages/Default.aspx
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La important influéncia d’aquest manual diagnostic fa necessari un re-
corregut historic en relacio a la classificacio de I'autisme:

— En el DSM-1i en el DSM-II (1952 i 1968) I'autisme era considerat un

simptoma de 1'esquizofrénia.

— En el DSM-III (1980) es va comencgar a parlar d’autisme infantil.

— EI DSM-III- R (1987) va incloure el concepte de trastorn autista.

— En el DSM-IV-TR (2000)° es defineixen cinc categories diagnostiques,
dins dels Trastorns Generalitzats del Desenvolupament (TGD): tras-
torn autista, trastorn de Rett, trastorn desintegratiu infantil, trastorn
d’Asperger i trastorn generalitzat del desenvolupament no especificat.

— Finalment, en el DSM-V (2013)° es planteja una tnica categoria, el
Trastorn de I'Espectre Autista (TEA).

Les noves aportacions que apareixen en aquest nou manual sé6n una
major identificaci6 de les persones afectades, amb la possibilitat de realitzar
un diagnostic abans dels tres anys d’edat. Tanmateix es preveu que el siste-
ma d’identificaci6 sigui millor també per als adults.

Es important destacar que el DSM-V estara viu a la xarxa, per la qual cosa
no caldra esperar alguns anys per a la seva modificaci6, de forma que es
podran evitar errors de classificacio.

Les cinc categories establertes en el DSM-IV-RT sén considerades arbi-
traries, atés que no diferencien entre comorbiditats; és a dir, en la concur-
réncia en una sola persona de dues o més patologies, per la qual cosa una
mateixa persona pot canviar de diagnostic al llarg de la seva vida. En
aquest sentit, el DSM-V és més flexible i reconeix que la persona amb autis-
me pot presentar també altres patologies afegides: depressio, ansietat, defi-
cit cognitiu, etc.

El trastorn autista es converteix en I'inic diagnostic possible de l'actual
categoria diagnostica TGD, amb la nova nominaci6é de Trastorn de 1’Espec-
tre Autista. Per tant, la proposta suposa eliminar la resta de categories diag-
nostiques (sindrome d’Asperger i TGD no especificat, entre altres) com a
entitats independents, a més de d’excloure explicitament la sindrome de
Rett dels actuals TGD. El canvi de nom tracta d’emfatitzar la dimensionali-

5. http://www.unisal.org.ar/doctorados/psicologia/materiales/files/Materiales%20cohorte%20
2011/04%20-%20Psicopatologia/Diapositivas/DSM-IV-TR.pdf

6. http://www.psychiatry.org/File%20Library/Practice/DSM/DSM-5/DSM-5-Autism-Spectrum-
Disorder-Fact-Sheet.pdf
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tat del trastorn a les diferents arees que es veuen afectades i la dificultat per
establir limits precisos entre els subgrups.

Amb el DSM-V s’accentua la dimensi6é qualitativa per damunt de la
quantitativa, alhora que es planteja les limitacions socials i de la comunica-
ci6é com un Gnic conjunt de dificultats i no com dos ambits separats del
desenvolupament, tenint en compte, a més, que les limitacions en el llen-
guatge no séon especifiques de I'autisme.

¢ Classificacié internacional de les sindromes i dels trastorns psiquics i
del comportament de I’'OMS (CIE-10)".

La Classificacio Internacional de les Sindromes i dels Trastorns Psiquics i
del Comportament de 'OMS, la CIE-10, utilitza el terme Trastorns Genera-
litzats del Desenvolupament en les seves diferents versions. Proposa criteris
objectius, qualitatius i estadistics, per classificar els trastorns mentals en la
infancia i I’adolescéncia.

El concepte TEA no existeix com a terme classificatori en el manual de la
CIE-10. Aquesta classificacié utilitza de forma indistinta els termes Tras-

7. http://feates.org/publicaciones/TrastornosmentalescomportamientoCIE10.pdf
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torns Generalitzats del Desenvolupament (TGD) i autisme per referir-se a
trastorns neuroevolutius que poden comportar trastorns en el desenvolu-
pament dels infants i joves.

Per tal de concretar el diagnostic s’han de complir un conjunt d’items
(caracter objectiu) que permeten de forma inequivoca que els professionals
acordin el diagnostic sense necessitat d’observacio clinica del nen o jove.

e La Classification Francaise des Troubles Mentaux de I’Enfant et de
I’Adolescent (CFTMEA R-2012)8.

La Classification Francaise des Troubles Mentaux de ’Enfant et de I’Ado-
lescent (CFTMEA) va sorgir de la iniciativa dels psiquiatres infanto-juvenils
francesos, seguidors de Roger Mises’, que n’és 'autor. En aquesta classifica-
ci6 apareix el concepte d’autisme tal com el va definir Kanner: psicosi in-
fantil preco¢. Amb aquest concepte es pretén definir un procés clinic sus-
ceptible de canvi i millora a partir d’intervencions terapeutiques.

La CFTMEA planteja un diagnostic evolutiu i dinamic en el que es pretén
valorar les capacitats del nen i la seva possible evoluci6. Aquesta dimensio
permet situar els fenOmens assenyalats en el diagnostic en un procés evolu-
tiu des del que es pot orientar el possible treball educatiu i terapeutic.

El procés de valoraci6 requereix especialitzacio i expertesa, i ha de compren-
dre: la recollida d’informaci6 a través d’entrevistes amb els pares i el fill/a, 1'ex-
ploracio psicopatologica del nen (observacio, joc, dibuix...), la informacio6 obtin-
guda d’altres institucions implicades (educatives, socials...) i a partir de les
exploracions complementaries que es precisin.

Per a la comprensioé i analisi del concepte d’espectre autista ens hem de reme-
tre a Lorna Wing. Aquesta autora, conjuntament amb Stephen Gould (1979, op.
cit.), va utilitzar el terme Trastorn d’Espectre Autista (TEA) plantejant el que es
coneix com «triada de Wing». Més endavant (1988), va exposar que les persones
situades en el continu autista sén aquelles que presenten: trastorn de reciprocitat
social, trastorn de comunicacio verbal i no verbal i absencia de capacitat simbolica i
conducta imaginativa; als quals posteriorment va afegir els patrons repetitius d’acti-
vitat i interessos.

D’aquesta manera, el concepte de TEA és utilitzat per a la noci6é dimensional
d'un «continu» (no una categoria diagnostica), en el qual s’alteren qualitativa-

8. http://www.psychiatrie-francaise.com/Data/Documents/files/ CFTMEA%20-%20R-2012.pdf
9. http://www.sepypna.com/documentos/articulos/mises-actualidad-patologias-limites-nino.pdf
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ment un conjunt de capacitats. El concepte d’espectre autista pot ajudar-nos a
comprendre que, quan es parla d’autisme i d’altres trastorns profunds del desen-
volupament, s’utilitzen termes comuns per referir-se a persones molt diferents.
El professor Angel Riviére (1992), va desenvolupar una eina, IDEA (Inventari
d’Espectre Autista), a partir de les dimensions alterades en el continu autista que
anys enrere havia descrit Wing; Riviere descriu 12 dimensions del desenvolupa-
ment, amb 4 nivells d’afectacié en cadascuna, sempre alterades en els TEA; el
nivell 1 caracteritza les persones amb un trastorn més sever, nivells cognitius més
baixos, persones que no han rebut un tractament adequat o, en general, persones
de poca edat; el nivell 4 caracteritza les persones amb trastorns menys severs,
alhora que defineix molt bé les persones que presenten sindrome d’Asperger.
Aquestes dimensions s’agrupen de tres en tres, formant quatre blocs que es cor-
responen amb els quatre apartats de Wing (veure quadre sinoptic nam. 1).

Quadre sinoptic 1: relacié entre les dimensions alterades de Wing i els nivells d’afectaci6
descrits per Riviere.

Dimensions alterades (Wing) IDEA (Inventari d’Espectre Autista)

Trastorn de reciprocitat social Trastorn qualitatiu de la relacié social

Trastorn de les capacitats de referéncia conjunta

Trastorn de les capacitats intersubjectives i mentalistes

Trastorn de comunicaci6 verbal i no Trastorn de les funcions comunicatives

verbal o .
Trastorn qualitatiu del llenguatge expressiu

Trastorn qualitatiu del llenguatge receptiu

Patrons repetitius d’activitat i interessos | Trastorn de les competeéncies d’anticipacié

Trastorn de la flexibilitat mental i comportamental

Trastorn del sentit de I'activitat propia

Absencia de capacitat simbolica i Trastorn de la imaginacié i de les capacitats de ficcié

conducta imaginativa .
Trastorn de la imitacié

Trastorns de la suspensi6

Encara que els simptomes de l'autisme i dels trastorns associats poden ser
presents durant el primer any de vida dels nens, en realitat aquest diagnostic no
s’acostuma a concretar fins dos o tres anys després de la seva aparicio.

Cal tenir en compte que hi ha una série de factors que poden incidir en el re-
tard en el diagnostic:



© UOC 105 Bloc 1: Aproximaci6 als Trastorns de I’Espectre

e Als serveis d’obstetricia, on es fa un seguiment a la dona embarassada per
detectar i diagnosticar possibles factors de risc previs a I'embaras i durant
I’embaras i el part, no es detecta simptomatologia especifica de 'espectre
autista.

e Als serveis de neonatologia, on es detecten nens que tenen alt risc de patir
deficiéncies, no s’acostuma a detectar nens amb risc d’autisme o trastorns
del desenvolupament.

e A les unitats de seguiment maduratiu de nounats amb risc neuro-psico-
sensorial i de nens que ja presenten lesions o deficiéncies per a poder orien-
tar i iniciar el tractament oporta, és rar que es detecti la simptomatologia
propia dels nens autistes.

* Molts clinics es resisteixen a donar aquest diagnostic quan els nens so6n
molt petits, fins i tot quan els simptomes s6n presents, per por a angoixar la
familia, a etiquetar el nen, a equivocar-se en el diagnostic i sobretot a l'es-
pera que els simptomes remetin.

e En alguns casos, els pediatres no atorguen importancia a determinades alte-
racions en la comunicacio i la socialitzacio.

e Moltes vegades els simptomes apareixen de forma gradual, com a conse-
qiencia del propi desenvolupament del quadre.

e Finalment, en altres casos, es poden atribuir comportaments atipics dels
nens a deficiéncies o inadequacions educatives dels pares.

Un diagnostic a temps suposa la interpretacio, per part dels especialistes, d'un
conjunt de signes precocos que alerten d'una possible evoluci6. Mazet i Houzel
(1981) subratllen que l'associaci6 i 'agrupament d’aquests signes resulta evocadora.

1. Trastorns primerencs d’alimentacio.

2. Trastorns del son. Insomni calmat.

3. Absencia d’actitud d’anticipacié en agafar l'infant. No hi ha adequaci6

postural per poder portar-lo a coll

4. No aparici6 dels primers organitzadors (SPITZ): somriure al rostre huma

(vuitena setmana), angoixa del vuite mes.

5. Interes excessivament exclusiu pels jocs de mans davant dels ulls, a partir

dels 5-6 mesos.

6. Desinteres molt precog pels jocs, picarols, sonalls, etc.

. Abandé o pérdua d'una adquisicio despres dels primers assajos.
8. Imatge de lactant particularment tranquil, que no plora o que ho fa en ben
poques ocasions.

~
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A tall de conclusi6, és important tenir present que qualsevol procés diagnostic
esta influenciat pels canvis propis del cicle vital dels infants, per la qual cosa la
valoracio sempre ha de tenir en compte la perspectiva evolutiva i adaptar-s’hi.
Mentre que en l'autisme les alteracions principals s’identifiquen en general
abans dels tres anys, altres trastorns com la sindrome d’Asperger o alguns TEA no
especificats s’acostumen a diagnosticar més tard, quan les demandes socials sén
més complexes.

Cal, aixo si, afrontar les variants cliniques a I’'hora de plantejar el diagnostic,
si bé és cert que hi ha una estructura. En qualsevol cas, l’autisme no s’ha de con-
siderar com un problema del desenvolupament; ni I’etiologia ha d’estar associa-
da al biologicisme. Perqueé des d’aquesta concepcio es vincula a la idea de deficit,
la qual cosa no suposa un bon criteri diagnostic, ja que comporta una resposta
centrada en la rehabilitaci6. En paraules de Nominé (2013), I'autisme és una res-
posta que posa en evidencia la subjectivitat. I per aixo, més enlla del diagnostic,
cal dibuixar un cami que permeti orientar la globalitat de l’atenci6 que s’ofereixi
a aquests nens i joves.

3. Teories i enfocaments terapeéutics sobre l'autisme

Hi ha teories i enfocaments molt diversos a 'hora d’entendre i d’aproxi-
mar-se a les dificultats vitals de les persones. N'hi ha es centren en alldo que
podem observar i n’elaboren un llistat (aquest seria 1’estil de part de la psiquia-
tria classica). D’altres, en canvi, posen l'accent en el malestar i en els aspectes
relacionals.

Aquesta diferéncia no es refereix només als aspectes teodrics (fer emfasi en el
trastorn o en la persona), sin6 que té conseqiiéncies molt importants a ’hora de
plantejar les respostes que cal proporcionar, ja siguin educatives i/o terapeutiques.

En relaci6 al tema que ens ocupa, 'objectiu del capitol és contrastar les apor-
tacions de les diferents teories per tal de proporcionar elements de reflexi6 a
I’hora d’enfocar els models d’atencio a les persones amb autisme.

3.1. Teories neurocientifiques

Aquest apartat descriu les teories que investiguen les possibles causes neuro-
logiques, bioquimiques i geneétiques que so6n a I’origen de 'autisme: causes orga-
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niques prenatals, alteracions estructurals del cervell, malalties metaboliques,
factors genetics, o altres.

Es tracta d'un conjunt de teories que tenen com a denominador comu l'as de
tecniques, amb 1'objectiu de curar i/o rehabilitar el nen. Assenyalen la falta o defec-
te en el nen i el situen com un discapacitat que ha ser reeducat per un especialista.

La neuropsiquiatria classica es basa en investigacions bioquimiques que apun-
ten d’'una manera molt clara a reduir, principalment, els simptomes associats o
els comportaments pertorbadors, com les estereotipies o les conductes d’auto
o heteroagressivitat, i postula que son el resultat d’afectacions en el sistema ner-
vios central. Fonamenta el procés rehabilitador amb tecniques semblants a les
utilitzades en problematiques per déficit psicomotriu o lingtistic i, a més, s’acom-
panya de 1'Gs de la psicofarmacologia.

La psicofarmacologia emprada per la neuropsiquiatria és la mateixa que s’uti-
litza en la psiquiatria general: neuroleptics, tranquil-litzants o ansiolitics, antide-
pressius, hipnotics, estimulants, equilibrants de I’humor o normotimics...

En els darrers anys del segle xx, i com a resultat de la convergencia entre I’ob-
servacio de la conducta i els avencos en el coneixement del sistema nervi6s cen-
tral, neix la neuropsicologia clinica, tal com avui I'entenem. Aquesta disciplina
estudia les consequieéncies de les deficiencies o danys en les estructures cerebrals
sobre la conducta. Per tant, aporta els coneixements cientifics necessaris per
comprendre, interpretar, analitzar i explicar el comportament huma des d'una
perspectiva neuropsicologica, amb la finalitat de promoure i millorar la saluti la
qualitat de vida de les persones.

Actualment, la neuropsicologia té el seu principal ambit d’actuacié en hospi-
tals, centres privats i residencies, serveis de salut mental, unitats de dany cere-
bral, unitats d’assessorament, avaluacio6 i rehabilitacié neuropsicologia, on 1’es-
pecialista treballa en coordinacié amb altres professionals formant un equip
interdisciplinari.

La terapia psicomotora

A principis del segle xx, el neuroleg Ernest Dupré va subratllar la importancia
de la relacio que hi havia entre les anomalies neurologiques i psiquiques i les fi-
siques. Va ser el primer en utilitzar la paraula psicomotricitat i en descriure els
trastorns del desenvolupament psicomotor com a debilitat motriu.

El psicoleg frances Henri Wallon (1879-1962), va remarcar que la psicomotri-
citat és la connexio entre les parts psiquica i motriu d’'una persona. Va subratllar
també la importancia que té el moviment en el desenvolupament psiquic infan-
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til i en la creaci6 de 'esquema i de la seva imatge corporal. Segons Wallon, la part
psiquica i motriu d'una persona sén la manifestacié de la relacié6 d’'un mateix
amb el seu entorn.

El neuropsiquiatre i psicoanalista espanyol Julidan de Ajuriaguerra (1911-
1993) va donar importancia a ’entorn on es desenvolupa l'infant. En els seus
estudis va analitzar els processos interactius que es produeixen en la familia,
I’escola i la societat, per arribar a concloure que malgrat que els factors biologics
tenen un gran pes en les malalties mentals, ’entorn i la societat hi tenen també
una gran repercussio.

Posteriorment, Bernard Aucouturier (1934), des d'una concepci6 de caracter
psicoanalitic i basant-se en les teories d’Esther Bick, impulsa la practica psicomo-
triu. Segons aquest autor (2004) «La practica psicomotriu educativa i preventiva és
una practica que acompanya les activitats lidiques del nen. Esta concebuda com un
itinerari de maduracio que afavoreix el pas del plaer d’actuar en plaer de pensar i permet
que el nen se senti segur davant les angoixes».)

Sala de psicomotricitat
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La terapia logopedica

Parteix del fet que molts nens amb TEA presenten alteracions notables en
I’adquisicié de la parla: caracter no comunicatiu, fenomens d’ecolalia, altera-
cions pronominals i de la sintaxi de les frases... Davant d’aquestes alteracions, el
treball de logopedia es va fonamentar durant forca temps en la necessitat de do-
nar resposta de forma parcial a una problematica més general. Es produia doncs,
una reduccio i/o parcialitzaci6 de la problematica autistica a un trastorn especific
del llenguatge.

ATactualitat, la intervencio es dirigeix a afavorir les competéncies comunica-
tives i no tant les competencies lingiiistiques; hi ha una estreta relaci6é entre la
intervenci6 a l’area social i a la comunicativa. En qualsevol cas, el treball de I’area
de la comunicacio es caracteritza per promoure estrateégies de comunicacio ex-
pressiva, funcional i generalitzable, utilitzant diferents tipus de suport: la parau-
la, signes manuals, pictogrames, actes simples, accions no diferenciades, etc.

El programa de comunicacio total (Schaeffer et al., 1980), utilitzat des d’aques-
ta perspectiva, emfatitza I'espontaneitat i el llenguatge expressiu i s’estructura a
través de l'aprenentatge de les funcions lingtistiques de: expressio dels desitjos,
referéncia, conceptes de persona, peticié d'informacio, abstracci6, joc simbolic i
conversa.

Programa de comunicacio total de Schaeffer:

http://ardilladigital.com/DOCUMENTOS/TECNOLOGIA%20EDUCATIVA/
SAAC/LENGUAJES%20DE%20SIGNOS/Diccionario%20de%20signos%20
Schaeffer/Estudio%20sobre%20el%20Programa%20de%20comunicacion%20
Total%20-%20Habla%?20signada%20de%20Schaetfer.pdf

3.2. Teories cognitivo-conductuals

En aquest grup s’inclouen les teories que postulen que I’origen de 1’autisme és
un deficit de tipus organic-cognitiu i que per aquest motiu cal trobar les causes
que permeten explicar els processos cognitius i les alteracions que es produeixen
en el cas de les persones amb autisme.

Una de les aportacions que ha tingut més influencia a les darreres dues deca-
des és la que constitueix la Teoria de la ment. Aquesta teoria parteix de la capaci-
tat del nen per atribuir estats mentals relacionats amb ell mateix i amb els altres
i, per tant, d’identificar-se amb el pensament dels altres.

Autors com Baron-Cohen, Frith i Hobson, plantegen en els seus textos que la
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problematica del nen autista se situa sobretot en relacio al comportament social i
a 1'Gs social i comunicatiu del llenguatge. Per a Baron-Cohen (2000), en el nen
autista el deficit de lectura mental comporta, entre altres aspectes, una manca de
sensibilitat vers els sentiments d’altres persones, una incapacitat per poder com-
prendre les raons que son a la base de les accions de les persones, o bé una incapa-
citat per a anticipar allo que una altra persona pot pensar de les propies accions.

Simon Baron-Cohen (1958)

Els enfocaments i metodes terapeutics que adopten aquestes teories es fona-
menten en la necessitat de promoure les capacitats del nen autista, amb l'objec-
tiu d’incidir en la seva insercio social.

El metode Delacato (1974)

Planteja que tots els simptomes de l'autisme s6n conseqiiencia del fet que el
cervell dels nens amb aquesta afectacié esta lesionat. Es tracta de lesions que
provoquen que la percepcié dels estimuls del moén exterior sigui diferent de la
que tenen els cervells que no estan lesionats. El metode Delacato és neurorehabi-
litador i fonamenta la seva terapeutica a partir de la incidéncia en 1'organitzacio
del sistema neurologic.

La intervencié comportamental precog¢ de Lovaas (ABA)
Es basa en una metodologia conductual d'intervencio6 primerenca, amb carac-
ter intensiu. Es un programa de tractament conductual d’alta intensitat que
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pressuposa la participaci6 dels pares del nen amb autisme, i que posa I’émfasi en
la rehabilitaci6 de la parla i del llenguatge i en la seva integracio6 a la comunitat.
Els anys seixanta, Lovaas va desenvolupar un model d’educaci6 basat en el con-
dicionament operant.

El metode terapeutic ABA es basa en les teories conductistes de Skinner. Se
centra en 'ensenyament estructurat de destreses funcionals, en el refor¢ de con-
ductes operants i en la reducci6 de les conductes indesitjables. En el cas dels nens
amb autisme, el métode ABA incideix sobretot en els trastorns de la comunicacio,
en les conductes repetitives i estereotipades i en les conductes autodestructives.

El metode TEACCH (Treatmentand Education of Autisticand Related
Communication Handicapped Children)

Se centra en la reeducacio i pretén activar i estimular el nen amb autisme per
a la implantacié d’uns habits, a més d’incidir en el desenvolupament d’habili-
tats, sobretot de tipus cognitiu i motriu. Parteix de la premissa, coincident amb
al model medic, de que el nen té una malaltia cronica, per la qual cosa cal centrar
la intervencio en la millora de les seves habilitats, adaptant el seu ambient per tal
d’optimitzar el seu funcionament.

A partir del treball de capacitacio, des d’aquest metode es pretén millorar la
interaccié amb les persones i amb el medi. Si analitzem 1’abast d’aquests objec-
tius, el metode TEACCH pretén organitzar contextos adaptats que permetin als
nens desenvolupar habilitats ja apreses, més que l’aprenentatge d’habilitats no-
ves dins de contextos més habituals. Es parteix del suposit que els nens aprenen
millor de l'experiencia personal que de procediments implementats en contex-
tos quotidians. Aquesta diferéncia marca ’orientacio de totes les decisions que es
prenen en relaci6 al tractament del nen.

La comunicaci6 facilitada

Va ser ideada per la pedagoga australiana Rosemary Crossley. La seva aplicacio
estava pensada inicialment per a pacients que presentaven problemes neuromo-
tors, basicament pacients espastics, sense capacitat per parlar. L'eficacia d’aques-
ta estrategia ha generat la possibilitat que persones tancades en el seu moén inte-
rior es puguin expressar. A partir d’aquesta concepcio, el treball reeducatiu
consisteix en guiar el nen perque pugui utilitzar les mans i els bracos per a escriu-
re o bé assenyalar els objectes per a poder comunicar. La terapia utilitza la figura
d'un «facilitador», que és qui guia la ma del nen per assenyalar en un tauler o
teclat les diferents paraules que componen un missatge.
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Llibre de Birger Sellin escrit mitjangant la comunicacié facilitada

3.3. Enfocament relacional

En aquest grup s’inclouen els enfocaments que entenen l'autisme com un
deficit o trastorn de ’emotivitat i de les relacions del nen amb el moén.

Aquestes terapies plantegen estrategies amb 1'objectiu de resoldre o apaivagar
el tancament o reclusi6é del nen amb TEA sobre ell mateix i obrir canals de comu-
nicacié amb I’entorn.

El model sistémic

Es basa en un enfocament psicoterapeutic que té els seus origens en la terapia
familiar; tot i aix0, es diferencia d’aquesta perque planteja que no és imprescindi-
ble que la familia sigui el focus d’atenci6 terapeutica. Allo que esdevé decisiu és que
I'émfasi estigui posat en la dinamica dels processos comunicacionals, és a dir, en
les interaccions entre els membres del sistema i els subsistemes que el componen.

Des de la perspectiva sistémica es planteja que el desenvolupament és fruit de
la interacci6 del subjecte amb el seu equipament biologic de base i amb els adults
significatius i companys: escola, familia i societat; la intervencié amb la familia
és una part necessaria i esdevé clau per assegurar el treball en totes les dimen-
sions. En el cas de la terapia individual, I'enfocament s’orienta al canvi dels pro-
cessos de comunicacio i interacci6, mantenint la idea basica de comprendre a la
persona en el seu entorn, és a dir, en el context del sistema del que forma part.

En aquest grup s’inclouen autors com Batenson i el seu grup d’investigadors,
entre els que cal destacar Jackson i Selvini Palazzoli. També Sorrentino, psicologa
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i terapeuta familiar, dedicada durant molt temps a ’aplicacié del model sistémic
i relacional a I'ambit de la neuropsiquiatria i de la rehabilitaci6 infantil.

Aquests autors afirmen que la problematica mental de determinats nens és el
resultat d’'un procés interactiu familiar que s’estructura al llarg de tres genera-
cions i on l'element dominant és la frustracio i la desil-lusi6 entre les relacions
que estableixen els seus membres.

El métode etodinamic AERC (Activaciéo Emotiva amb Reciprocitat Corpo-
ria) pertany també al model sistemic i es planteja com a objectiu prioritari la
creaci6 d'un canal de comunicacié6 molt important a nivell emocional, per la
qual cosa pot activar el nen en diversos nivells interactius (motor, perceptiu,
etc.), facilitar el creixement de les seves capacitats i, per tant, aconseguir una
millora substancial de la seva situaci6. La terapia busca la motivacié del nen amb
TEA en el seu entorn natural, utilitzant les formes que fan que s’encurioseixi per
allo que 'envolta.

La musicoterapia parteix de la receptivitat que demostren aquests nens vers
la musica i la cang6. A més, la musica és utilitzada com un element pacificador
en determinades situacions de malestar.

La musicoterapia esta basada en fonaments neurobiologics, com la Teoria bio-
medica de Taylor; segons aquesta teoria, el llenguatge musical i el llenguatge
verbal constitueixen dos sistemes diferents de comunicacio, amb dues localitza-
cions cerebrals diferents, pero tots dos sén capacos de transmetre informacio
cultural, social, emocional i intel-lectual. La musica és considerada com un llen-
guatge, ja que és un vehicle de comunicaci6 equiparable a altres llenguatges. Se-
gons Nuzzi, Marsimian i Baetti (2011), permet treballar les habilitats motrius,
sensopercetives, cognitives, emocionals i expressives dels nens.

Les terapies assistides mitjancant animals es basen en 'aprofitament dels
valors intrinsecs de I’animal per facilitar la tasca del terapeuta. L'objectiu que es
persegueix se centra en la millora de la qualitat de vida de la persona mitjancant
el vincle que crea amb l'animal. Es tracta d’una terapia ideada per proporcionar
beneficis fisics, socials, emocionals i cognitius en una gran varietat d’entorns, de
manera individual o en grup, utilitzant diferents animals: cavalls, gossos, gats o
animals marins (dofins o lleons marins), entre d’altres.

Les persones que tenen dificultats per resoldre qiiestions relacionades amb as-
pectes fisics, mentals, emocionals o cognitius, troben en I'animal una motivacio.

No es tracta, per tant, de terapies especifiques dels nens amb TEA, ja que s’uti-
litzen en general per a persones amb discapacitat. Suposen a més, un comple-
ment a les terapies tradicionals.
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Terapia assistida amb lleons marins

Terapia assistida amb gossos
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3.4. Teories psicoanalitiques

Des de la psicoanalisi, l’autisme es concep com una forma particular del nen
per situar-se al mon i, per tant, per construir-se una realitat. Es considera que si
bé pot o no estar associat a causes organiques, els trets que el defineixen sén ba-
sicament els simptomes que impedeixen o bé dificulten el procés d’entrada en el
llenguatge i la comunicacio, aixi com el vincle social'®.

Cal, doncs, tractar el nen amb autisme tenint presents els seus simptomes;
aquest treball ha de partir de la pregunta queé és allo que li succeeix que comporta que
es presenti d’aquesta forma? Perd els simptomes no s’han de considerar com la
conseqiiencia d'un deficit que ha de ser reeducat, ni tampoc, insistim, !’expressio
d’una malaltia. En paraules de Maleval (2011) «No es tracta d'una malaltia, sino
d'un funcionament subjectiu particular».

Des de la psicoanalisi, no s’ha de prejutjar la causa de 'autisme. Cal dedicar-se
a descriure’'n la clinica, sense fer-la entrar en el marc d'una hipotesi preliminar.

En aquest capitol s’inclouen els autors que, amb les seves aportacions, han
contribuit a entendre la persona autista des de la psicoanalisi.

Freud va estudiar a fons el funcionament de la ment humana. L'any 1899 amb
I'obra La interpretacio dels somnis, va posar els fonaments d'una nova disciplina,
la psicoanalisi. Després d’alguns anys d’aillament personal i professional a causa
de la incomprensio i indignacié que en general van provocar les seves aporta-
cions, va comencar a formar-se un grup de deixebles de la seva obra, que van
constituir el moviment psicoanalitic.

A partir de la segona meitat del segle xx, Jaques Lacan, metge psiquiatre i psi-
coanalista frances, va realitzar noves aportacions a la psicoanalisi basant-se en
I'experiéncia analitica i en una lectura més severa i estricta de Freud, incorpo-
rant-hi elements de 'estructuralisme, la matematica i la filosofia. Lacan va defi-
nir la seva obra com un «retorn a Freud», des d'una lectura radical i a partir d'una
nova interpretacio.

Per a Lacan, el tema de la relacié amb la llengua és essencial en I'autisme.

A continuaci6 s’exposen les aportacions d'una serie d’autors que, des de
I’orientacio freudiana o lacaniana, han tractat a fons el tema de ’autisme.

10. Fundaci6 del Camp Freudia. http://www.autismos.es/ique-es-el-autismo.html
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Melanie Klein

L’any 1930 publica el cas Dick; en la descripcié d’aquest nen de quatre anys,
es reflecteix clarament la simptomatologia autista, que es relata en termes d’indi-
feréncia a la presencia o abseéncia de la mare, manca d’adaptaci6 a la realitat,
abséncia de joc, comportament sense sentit i sense relaci6 amb cap afecte o
angoixa, o bé llenguatge sense sentit ni intencionalitat comunicativa i manca
d’interes per I'entorn.

Klein (1990) planteja el joc com a estrategia de treball en la psicoanalisi amb
nens. En el treball del cas Dick, I'autora subratlla que les dificultats que es troba
per analitzar el cas no estan determinades per la incapacitat d’expressar-se a tra-
vés del llenguatge, sin6 per la impossibilitat d’establir relacions simboliques amb
els objectes i els materials de I’entorn.

En el periode que elabora les seves aportacions sobre aquest nen no hi ha
diagnostics sobre autisme i Klein considera el cas com una esquizofrenia atipica.

Margaret S. Mahler

Es una de les primeres professionals de la psicoanalisi que treballa amb nens
psicotics i autistes i que desenvolupa les aportacions de Kanner sobre la fenome-
nologia autistica. Mahler estudia els primers estadis del desenvolupament infan-
til, anteriors a I'aparicio del llenguatge.

Mahler (1984) diferencia entre psicosi simbiotica i autisme. Planteja que la
psicosi simbiotica, i també l'autisme, suposen un fre al desenvolupament nor-
mal, o bé una regressié a un estadi precedent. En el cas de I'autisme, el nen no pot
utilitzar les funcions del jo executives auxiliars de la seva companya simbiotica,
la mare, per a orientar-se en relacio a si mateix i al mén extern i intern. Es incapag
de tolerar canvis i modificacions en el mobiliari, les joguines o bé els objectes, la
qual cosa li genera crisis d’angoixa. La comunicacié amb les persones és només a
través de sons i de gestos.

Bruno Bettelheim

El nom d’aquest autor esta molt vinculat a una de les obres més conegudes i
difoses sobre l'autisme, La fortaleza vacia (2001), en la qual realitza una descrip-
ci6 del trastorn molt influenciada per la seva propia experiéncia als camps de
concentracio.

Per a Bettelheim, les causes de ’autisme s’han de situar en la dificultat del nen
per relacionar-se amb la seva mare i amb l’entorn. Per tant, el treball de la cura es
fonamenta en la creacié d’un entorn que afavoreixi la creacié d'un moén diferent
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del que ha tingut, sense que aix0 pressuposi un aillament de les persones, i en el
que no es senti sol.

Va fundar 1’escola ortogeneética per a nens amb trastorns afectius i també va
crear una clinica per al tractament de nens amb autisme, als Estats Units.

Donald Woods Winnicott

Aquest autor contribueix també a explicar, amb idees particulars, el desenvo-
lupament infantil.

Psiquiatre de professi6é, Winnicott planteja I'autisme com un problema que
comenca a la infancia i dura tota la vida. Es tracta, com en el cas de la psicosi
infantil, d'una organitzaci6é defensiva, d'una construcci6 que elabora el nen, i no
tant d’una regressio en el desenvolupament.

Per a Winnicott (1998), hi pot haver nens amb autisme que hagin patit alguna
lesio o procés degeneratiu cerebral, perd en molts casos es tracta d'una pertorba-
ci6 del desenvolupament emocional, una «malaltia mental complexa».

Donald Meltzer

Defineix l'estat autista (1979) com un tipus de retard present en el primer any
de vida en nens intel-ligents, amb bona disposici6 i una elevada sensibilitat emo-
cional. Afirma que es tracta de nens que comparteixen amb les seves mares una
ansietat depressiva, davant de la qual construiran una predisposici6 obsessiva, de
tipus defensiu, i que expressara de forma immediata la suspensié immediata i
transitoria de ’activitat mental.

Meltzer parla de «desmentalitzacio», com un tipus de dissociacié que implica
la paralitzaci6 de la vida psiquica, que queda reduida a una activitat neurofisio-
logica, sense actes psiquics propiament. Aquest procés no va acompanyat, pero,
d’angoixa.

L'experiéncia del nen autista, segons aquest autor, queda buida de significat,
reduida a esdeveniments privats d’emotivitat, i no pot funcionar com a forma
simbolica.

Ester Bick

Responsable de la clinica Tavistock (centre de formacio de psicoterapeutes,
a Londres), preconitza el treball amb nens a partir de 1'Gs de 1’observacié com a
metode i com a instrument d’avaluacio clinica.
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Frances Tustin

Psicoterapeuta especialitzada en el treball amb nens, Tustin (1987) planteja
que l'autisme infantil esta associat a una dotaci6é genética de potencial d’intel-
ligéncia. Considera 1'autisme com una regressio patologica dins de 'estadi pri-
mari del desenvolupament.

Afirma que si bé en els nens autistes el llenguatge es desenvolupa, la seva ca-
racteristica principal és que es tracta d'un llenguatge precari i sovint de tipus
ecolalic.

Francgoise Dolto

Segueix Lacan i els seus postulats fins els anys seixanta. A partir d’aqui genera
la seva propia teoria. Amb formaci6 en pediatria, el seu primer text és justament
Psicoanalisi i pediatria (1939).

Escriu el text «El cas Dominique», sobre un cas de psicosi. Es la primera pro-
fessional que planteja que el nen és també un subjecte. Segons aquesta autora
(1986), la psicosi infantil depeén d’una interrupci6 de la comunicaci6 verbal entre
la mare i el nen.

Per a Dolto, 'autisme no és innat; en la majoria de casos esdevé com a conse-
qiiencia de la ruptura de la comunicaci6, durant el primer any de vida o bé du-
rant el periode de gestaci6. Hi ha diverses situacions que poden generar un autis-
me; es tracta de traumatismes reals, pero que van acompanyats per traumatismes
simbolics. I sera tasca del terapeuta, a través del llenguatge, dir al nen com es va
produir la ruptura i facilitar-li la possibilitat d’establir una nova relacié amb la
mare.

Maud Mannoni

Coetania de Dolto i Lacan, Mannoni funda, I'any 1969, a Bonneuil, una ins-
titucio per a adolescents amb psicosi en la que prima un treball allunyat del desig
dels educadors per reeducar i «<normalitzar» els nois atesos, un treball orientat a
poder constituir la instituciéo com un autentic «lloc de vida».

En un dels seus textos més reconeguts, El nifio retrasado y su madre (1997), es
refereix als nens anomenats debils de ment simple, que no manifesten trastorns
d’ordre psicotic. Mannoni promou el treball analitic també amb el col-lectiu de
persones amb retard mental, de forma que no siguin subjecte de l’atenci6 psi-
quiatrica i de les terapies comportamentals.



© UOC 119 Bloc 1: Aproximaci6 als Trastorns de I’Espectre

Rosine i Robert Lefort

Autors reconeguts en la seva contribuci6é al desenvolupament de la clinica
lacaniana, a través de la practica psicoanalitica amb nens. El seu abordatge de
I'autisme es produeix a partir del cas de Marie-Frangoise (1990).

Inclouen l'autisme com la «quarta estructura», al costat de la neurosi, la psi-
cosiila perversio. Per als Lefort, l’autisme té una estructura especifica, que com-
prén tant la infancia com ’adolescéncia i I’edat adulta. Rosine i Robert Lefort no
dubten que es tracta d'una Gnica estructura, malgrat I’aparenca de que hi ha di-
tferents nivells.

Antonio di Ciaccia

Funda a Brusel-les la instituci6 Antenne 110, per al treball amb nens amb
autisme i psicosi.

A partir de la lectura de Freud i Lacan, introdueix el model de treball a plusi-
eurs, que constitueix 'eix fonamental del treball a les institucions on s’atén
aquest col-lectiu de nens. Amb el desplegament d’aquest enfocament es pretén
que el nen autista trobi en l'altre la tranquil-litat necessaria; d’aquesta forma, pot
deixar progressivament de defensar-se del mon hostil i comencar a construir un
vincle i trobar un «lloc» adequat.

Es dedicara un espai important, dins del capitol 3, a la descripci6 de les propos-
tes d’autors com Di Ciaccia, Baio i Egge, ja que contenen les idees que son a la base
del model de treball a les institucions on s’atén nens amb autisme i psicosi.

PART II

Els eixos de la intervencio: ’alumnat, la institucio
i el context familiar

Aquesta segona part es desenvolupa en quatre capitols. El capitol 4 (L'atencio
a nens i adolescents amb autisme) se centra en la importancia de la deteccio i aten-
ci6 primerenca. Tot i que el diagnostic precog no és freqiient que es realitzi abans
del primer any de vida, la complexitat del trastorn fa que la seva comprensio i
abordatge requereixi una atencio especialitzada, ja des d’aquests primers anys de
vida de l'infant.

La necessitat d'un diagnostic no ens ha de fer perdre de vista que I’'ambit edu-
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catiu té un paper privilegiat en la construcci6 subjectiva d’aquests infants i per
tant en la seva evolucio. Es necessari centrar-se en I’ acompanyament i el suport
durant I’etapa escolar per tal d’orientar ’enfocament general sobre les estrategies
i els recursos necessaris per a poder adequar la resposta educativa a ’alumnat
amb necessitats vinculades a problematica autista. A partir d’aquest planteja-
ment general, cal considerar que, en el cas de I'autisme, cada alumne/a pot pre-
sentar unes condicions molt especifiques i que, per tant, caldra elaborar nivells
de resposta també particulars i individuals.

El capitol 5 (La comunicacio en els nens amb autisme) se centra en el tema de la
comunicacio i la interaccio social. Es tracta d’aspectes en que les dificultats dels
infants i joves que presenten TEA es manifesten d'una manera molt clara. En
aquest capitol es fa referéncia a la importancia del context i de les estrategies per
afavorir la comunicacié amb aquest col-lectiu d’alumnes com dos aspectes fona-
mentals i que cal tenir molt presents a I’hora de preveure i desenvolupar la tasca
educativa des de les institucions on se’ls atén.

Les dificultats en 1’atencio6 dels alumnes amb TEA fan necessaria una actuacio
col-lectiva i coordinada per part dels professionals que constitueixen els equips
interdisciplinaris a les institucions. En el capitol 6 (El treball en equip. La perspec-
tiva interdisciplinaria) s’exposa la importancia de que els equips generin un treball
en comu, amb la finalitat d’optimitzar les possibilitats de creixement personal i
social d’aquestes nens i joves.

El capitol 7 (Necessitats dels pares i intervencio en el context familiar) ens permet
coneixer la problematica de les families dels infants i joves amb autisme i propor-
ciona elements per a la intervenci6. Tenir un fill/a amb un trastorn de l'espectre
autista pot implicar una serie de reptes immediats per als pares. Cal que la inter-
vencio6 en el context familiar suposi un treball global i interdisciplinari, en el
qual hi participin els professionals que podran donar suport i orientaci6 als pa-
res, facilitant-los un espai de conversa que els ajudi a reflexionar sobre la realitat
del fill/a i sobre la seva propia participacié en el procés educatiu i de desenvolu-
pament del nen/a.

4. I’atencio a nens i adolescents amb autisme

El mon escolar és una realitat poliedrica que disposa d'un entramat complex
per atendre les necessitats educatives especials —Equip d’Assessorament Psicope-
dagogic (EAP), mestres en pedagogia terapeutica, mestres de suport, personal es-
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pecialitzat en logopedia, fisioterapia...— que fa xarxa amb els dispositius de salut
mental. La necessaria dialéctica entre aquests recursos produeix un mosaic de
dispositius que responen en periode a les necessitats generades.

Com s’ha exposat en altres capitols, els cursos del trastorn i les necessitats
educatives especials que generen els alumnes amb TEA s6n molt diversos. Hi ha
infants que precisen un suport educatiu i sanitari molt ampli i d’altres que poden
compatibilitzar els seus malestars amb el regim escolar inclusiu o especial.

En aquest altim cas la xarxa d’atencié mental a la infancia col-labora amb el
mon escolar des dels Centres de Desenvolupament i Atencid Preco¢ (CDIAP) i els
Centres de Salut Mental Infanto Juvenil (CSMIJ). Des d’aquests serveis s’atenen
les problematiques del desenvolupament i de salut mental que presenten pertor-
bacions limitades i que son susceptibles de ser atesos en programes ambulatoris.

Pero, sovint, els TEA son trastorns globals que precisen un model d’assisténcia
multidisciplinari. En aquest suposit els centres d’educaci6 especialitzada i els
centres ordinaris amb USEE son els dispositius mixtos educatius i sanitaris més
adequats per la tasca.

La resposta als alumnes amb TEA sorgeix com a producte de la interlocucio
entre els professionals de 1’educacié6 —psicopedagogs, mestres, educadors...— i
els professionals de la salut mental —psiquiatres, psicolegs clinics...—, amb la
intervenci6 social de les Arees Basiques Socials (ABS) i els Equips d’Atenci a
la Infancia i ’Adolescencia (EAIA). Aquesta conversa técnica permet un treball
d’investigacio, reflexio i analisi de la praxi encaminat a permetre I’evolucié d'una
vida el més digna possible a aquests infants i joves. Cal trobar, en cada cas, les
formes més adients per preservar el dret a 'educacio i a la salut.

4.1. Deteccio i atencid primerenca

El diagnostic primerenc a I’etapa critica de maduraci6 i desenvolupament del
nen abans de 1’etapa escolar obligatoria permet que la intervenci6 preco¢ pugui
introduir alguns canvis en el trastorn que pateix el nen. Fins els sis anys la inter-
vencio pot plantejar, en alguns casos, pronostics favorables. Més enlla d’aquest
periode, és probable que es produeixi una «cronificacit».

En molts casos, els simptomes o els senyals no apareixen de forma conjunta
sin6 gradual i sense una evideéncia clara de deteriorament sensoriomotor (s’as-
seuen, gategen i caminen a l’edat esperada). A més, els simptomes que es poden
presentar durant la infantesa (expressio seriosa, irritabilitat augmentada, dificul-
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tats de son i menjar, expressié de placidesa...) poden observar-se també en nens
amb un desenvolupament evolutiu normal.

Segons Woods i Wetherby (2003) durant el primer any ja es poden identificar
quatre conductes en el 90 % dels nens «normals»:

Mirar de forma normal a la cara.

e Compartir interes i plaure als altres.
Mostrar resposta en ser cridat pel seu nom.
Assenyalar amb el dit.

Portar coses per mostrar-les.

Els nens amb TEA tenen grans problemes per donar resposta als estimuls so-
cials (resposta retardada al seu nom, aversi6 al contacte fisic...), jocs d’atencio
compartida, joc simbolic, imitaci6, comunicacié no verbal i desenvolupament
del llenguatge. Es per aixo que els 5 indicadors proposats per Wetherby s'utilitzen
com a «signes d’alerta».

Els nens que no tenen associada discapacitat intel-lectual a 'autisme i que
presenten llenguatge, poden romandre sense diagnostic durant anys; es consta-
ten aixi les seves dificultats a 1’'hora de respondre a les demandes de ’educacio
infantil i primaria, sense els suports que els s6n necessaris.

La detecci6 de «signes d’alerta» que constitueixen possibles indicadors de tras-
torns en el desenvolupament infantil ha de ser present en el treball quotidia de tots
aquells que treballen amb poblacions infantils. La deteccio ha d’anar seguida de I'ini-
ci del procés diagnostic i de la intervencio terapeutica.

Segons el Pla integral a les persones amb trastorn de I’espectre autista (Gene-
ralitat de Catalunya, 2012), la detecci6 primerenca és fonamental per al diagnos-
tic i 'atenci6 terapeutica. Proporcionar intervencié primerenca intensiva és fo-
namental per maximitzar els resultats en els nens amb trastorn de l'espectre
autista, i ’evidéncia suggereix que si la intervenci6 pot comencar abans, el resul-
tat sera millor.

Existeix gran variabilitat de situacions en materia d’atenci6 primerenca en les
comunitats autonomes, originades pels diferents nivells de competeéncies trans-
terides des de I'administracié central: mentre unes comunitats tenen una xarxa
de centres consolidada, d’altres encara no disposen de la infraestructura basica.
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La delimitaci6 de les competeéncies i de les responsabilitats dels diferents es-
trats de 'administraci6 estatal i autonomica ha de definir-se i concretar-se en un
marc legal que estableixi els limits competencials i les directrius per a I’'ordenacio
del sector.

No oblidem que moltes alteracions del desenvolupament es poden prevenir si
sOn tractades a temps i aix0 suposa una millora substancial de la qualitat de vida,
no solament de qui les pateixen, siné també del conjunt de la societat. Per a
aquesta, entre altres raons, la intervencié primerenca té una gran rendibilitat
economica, social i personal.

(Contingut d’ampliacid) A I'organigrama actual de 'administracié pablica els
ambits competents en materia d’atencié primerenca son: Sanitat (garantir la sa-
lut), Serveis Socials (protecci6 social) i Ensenyament (garantia educativa).

Es fa necessari un sistema que reguli i arbitri les relacions entre aquestes tres
arees, creant un marc legislatiu de caracter estatal i autonomic que estableixi la
coordinacié i 'actuaci6é conjunta a favor de la gratuitat i universalitzaci6 dels
«Serveis d’Atencio Primerenca i Centres de Desenvolupament» a tot el territori
de I'Estat.

La xarxa d’atenci6 preco¢ a Catalunya

A Catalunya, I’atenci6 precocg és un servei social d’atenci6 especialitzada del sis-
tema catala de serveis socials d’atencio publica, universal i gratuit, per als infants de
fins a sis anys i les seves families.

Aquest servei és prestat pels Centres de Desenvolupament Infantil i Atenci6 Pre-
co¢ (CDIAP), publics o concertats, organitzats com a xarxa assistencial sectoritzada i
repartits per tot el territori de Catalunya.

En aquests centres es porten a terme un conjunt d’actuacions amb caire preventiu,
de deteccio, de diagnostic i d'intervenci6 terapeutica, de caracter interdisciplinari,
que s’atén, en un sentit ampli, des del moment de la concepci6 fins que 'infant com-
pleix 6 anys, i abasta, doncs, I'etapa prenatal, la perinatal, la postnatal i la petita in-
fancia.

La formaci6 dels professionals que configuren els Centres de Desenvolupament
Infantil i Atenci6 Precog és diversa;

e fisioterapia, ¢ psicologia clinica,
e logopedia, e neuropediatria,
e treball social, e altres.
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Aquesta diversitat permet atendre qualsevol tipus de trastorn i aconseguir un abor-
datge global de les necessitats de I'infant i la seva familia.

Amb aquestes intervencions es vol donar resposta, al més aviat possible, a les ne-
cessitats que presenten els infants amb trastorns en el desenvolupament o amb risc de
presentar-ne. Es pretén aprofitar la plasticitat de 'infant, tant en els aspectes biologics
com psicologics o socials, perque recuperi el curs normal de 1’evoluci6 o, si aixo no és
possible, ajudar-lo perque tingui el millor desenvolupament possible.

Després de concretar el procés d’avaluaci6 i diagnostic, qualsevol intervenci6 en
els nens amb TEA s’ha de realitzar tenint en compte els entorns i les persones que hi
estan implicades.

El treball conjunt amb les escoles i altres professionals és imprescindible. De la
mateixa manera, perque els pares puguin participar en la intervenci6 que el seu fill
necessita, cal informar-los i donar-los recolzament.

4.2. Acompanyament i suport durant I’etapa escolar

Durant la segona infancia és molt important també vetllar per ’educaci6 i pel
desenvolupament global de I’alumnat amb autisme

ATactualitat, bona part dels nens amb necessitats educatives especials deriva-
des d’autisme estan atesos en el context de l’escola ordinaria (aula ordinaria;
USEE); en determinats casos, I’escolaritzacio6 es realitza en el context dels centres
d’educaci6 especialitzada.

Hi ha una serie de factors que afavoreixen que els centres educatius constitu-
eixin entorns més protectors i facilitin alhora l’acolliment i el vincle entre els
diferents agents educatius; en altres termes, es tracta de centres que es caracterit-
zen per un conjunt d’aspectes del tot fonamentals per a poder garantir la convi-
vencia i el benestar i alhora el desenvolupament dels processos d’ensenyament i
aprenentatge:

e Treball proper i continuat entre els diferents agents educatius (alumnes,
professors i families).

e Espais de seguretat, estabilitat i confiancga, on es pot reduir la complexitat i
la incertesa, on queda en suspens la pressié académica i I’avaluacio, on es
desactiva la pressi6 de la norma, i sobretot, on es possibilita 'accié educa-
tiva.
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e Orientacio des d'una filosofia centrada més en afavorir les condicions per
fer possible 1’educacié d’aquests nens/nois que en promoure l’assoliment
de resultats.

e Desplegament de models d’atencié que sorgeixen d'un treball interdiscipli-

nari, on el conjunt de professionals que constitueixen 1'equip tenen com a objec-
tiu comu afavorir el desenvolupament i la qualitat de vida de 'alumnat.

Una estructura i organitzacioé de centre adient és aquella que es pot adequar a les
caracteristiques i necessitats singulars de 1’alumnat i que pot oferir respostes que
s’ajustin a la realitat de cadascun. Per tant, en funci6é de com es defineixen aquestes
caracteristiques i necessitats (traduides en demandes al sistema educatiu) esdevindran
formes organitzatives que promoguin un entorn meés protector.

Cal afegir, pero, que si bé cada vegada més la comunitat educativa esta posant
I’accent sobre les dificultats per atendre un col-lectiu d’alumnes tan especific, també
és cert que aquestes dificultats estan generant un debat i un treball des dels diferents
centres i serveis, debat que ha permes anar avangant i ha comportat diverses iniciati-
ves, tant des de les xarxes psicopedagogica i sociosanitaria com des de les administra-
cions.

ATl’actualitat, la nostra Administracio planteja diferents opcions d’escolaritza-
ci6 per a l'alumnat amb necessitats educatives especials: escola ordinaria; Unitats
de Suport a I'’Educacio Especial (USEE), modalitats d’escolaritat compartida; cen-
tres d’educacio especialitzada... En el cas dels nens amb TEA, s’ha de contemplar
la realitat i les condicions vinculades a aquest trastorn i, a partir d’aqui, valorar
quina ha de ser la resposta més adequada a les seves necessitats, en cada periode.
A més, les decisions que s’adopten en relaci6 a la modalitat d’escolaritzacio tenen
sempre un caracter reversible.

L'escolaritzacio dels nens i adolescents amb autisme comporta un repte fona-
mental: afavorir I’accés d’aquests alumnes a les situacions d’aprenentatge, ente-
nent la seva particular forma d’apropar-se i d’apropiar-se dels continguts escolars
0 academics.

Tot parafrasejant a Egge (2008), «no hi ha I’objectiu amb l’alumne amb TEA
d’educar-lo o formar-lo per la forga, sin6 de fer apareixer o estimular el desig per
aprendre i oferir les eines adequades a la seva estructura mental».

No només es tracta de coneixer la realitat i les necessitats dels alumnes amb
TEA per poder intervenir, siné que cal qiiestionar la propia posicié del profes-
sional.
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En la practica educativa i psicopedagogica interessa considerar el concepte
d’acompanyament, ja que implica tant als professionals com als alumnes ate-
sos. En aquest sentit, hi pot haver dues posicions molt diferents a I’hora d’enten-
dre el treball amb nens amb autisme: una actuacio6 professional que entén I'ajuda
com un oferiment d’alld que se suposa és el bé per a I'alumne/a (nosaltres, els
adults sabem que et succeeix i que és el que et convé) o una intervencio que concep
I’ajuda com un acompanyament des de l’acolliment, la responsabilitat i la consi-
deraci6 de la subjectivitat del propi alumne.

Les idees que han estat exposades comporten dues qiiestions fonamentals
i que han de fer reflexionar els professionals:

Com es pot respondre, doncs, des d’una posicio ética, a les condicions i
necessitats que presenten aquests alumnes, en el marc de I’escola?

Quines han de ser les prioritats, a I’hora de plantejar I’educacio dels nens
amb TEA?

Curiosament, les transformacions que s’han donat en les diferents institucions
socials han reclamat major flexibilitat. L'escola és encara una de les poques insti-
tucions amb una organitzacié i funcionament estables. El tipus d’organitzacio
dels centres i els ideals que 1’época reserva per a 1’escola fa que siguin encara de
dificil encaix les caracteristiques i maneres de ser i estar dels alumnes amb TEA.

Que cal canviar del model d’organitzaci6 del centre i de les actuacions educa-
tives per promoure canvis en aquests alumnes? S6n possibles aquests canvis? En
termes generals, es tracta de nens i nenes capacos d’aprendre; pero, com es pot
facilitar 1’accés a les situacions d’aprenentatge a alga que les distorsiona i/o re-
butja?

Aix0 ens confronta al repte d’haver de repensar la manera d’entendre I'edu-
caci6 i les seves funcions en situacions d’ensenyament-aprenentatge on la parti-
cularitat d’aquests alumnes col-lideix amb la funcio social i socialitzadora de la
instituci6 escolar.

Tot aix0 ens porta ineludiblement a repensar i innovar ’escola en els diferents
nivells de la practica educativa: la manera d’entendre que és educar i per que
educar a aquests alumnes en el marc dels centres docents; el lloc del consenti-
ment com a estrategia per a facilitar 'accés a I’aprenentatge, tenint present sem-
pre la importancia de flexibilitzar el curriculum i l’organitzaci6é del temps, les
arees, i els espais del centre escolar.

Aquesta metamorfosi planteja la dialectica entre allo de 1'escola que ha de
romandre per mantenir la seva funcié de transmissié cultural i allo que ha
de canviar per poder ajustar-se a les singularitats dels subjectes.
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El curriculum i I'organitzaci6 escolar s’han de reajustar al grau de disponibili-
tat dels alumnes. Al costat de continguts i activitats formatives que molts alum-
nes experimenten com imposades o intrusives, cal introduir altres espais de
continguts i activitats que parteixin del seu consentiment, de les seves possibili-
tats reals, dels seus ritmes i interessos.

Aix0 no exclou en absolut la utilitzacié de materials propis dels nivells educa-
tius que es corresponen amb les seves edats cronologiques: continguts de deter-
minades arees curriculars vinculats a la salut, al lleure o la formaci6 laboral.

Es tracta d’alumnes molt ocupats amb els seus materials i amb les seves «cons-
truccions»; en aquest sentit, sovint s’ha de crear, inventar estrategies i situacions
a partir de les quals puguin interessar-se per les propostes educatives. La practica
diaria confronta els professionals i els equips a algunes qiiestions fonamentals:
«com s’ha d’entendre aquesta ocupacid?», «com s’ha de treballar amb el seu
treball?»

«El valor de les construccions dels nens amb autisme en el treball educatiu»

En aquest punt, hi ha una primera idea a considerar: cal que el professional se
situi en una posicié de «no saber». Aix0 significa estar al costat del nen, acompa-
nyant el seu treball, facilitant-li propostes i materials, sense envair el seu espai,
esperant que pugui sorgir l'interes vers algun objecte o tasca. I als professionals
que acompanyen aquest treball els interessa coneixer la logica que hi pugui ha-
ver implicita en I'as dels objectes.

Per tant, cal treballar amb 1'ocupaci6 de cada nen, amb el treball que porta, a
partir dels seus objectes privilegiats, o bé dels que troben i incorporen quan arri-
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ben a la instituci6. Fer convergir tots aquests treballs individuals i transformar-los
en propostes col-lectives esdevé una tasca complexa.

Un nen es comenca a interessar per construir una maqueta amb «monuments» del
mon, a partir del viatge de les seves germanes al pais d’origen i del fet que porta al
centre un joc que consisteix en una bola del mén amb una veu que assenyala els llocs
emblematics on s’atura el dial que ha fet rodar de forma mecanica. Aquest «treball» es
desenvolupa dia a dia, fent treballar els educadors en la construccié amb plastilina de
la torre Eiffel, I'0Opera de Sidney, el Taj Mahal o les piramides d’Egipte. S6n elements
que ell pot anomenar i que enganxa sobre la maqueta, amb un interés molt evident i
que el té ocupat durant dos mesos. La paraula aqui apareix vinculada a un desig —el
de viatjar a través dels monuments del mén que ha creat a partir del viatge familiar— i
ell accepta la presencia de I’adult com a partenaire del seu treball de construcci6. Paral-
lelament, demanara fotocopies en color dels monuments i elaborara un album en el
que hi constaran també els noms de cadascun.

En aquest cas, s’observa clarament la demanda associada a un interes concret i que
sorgeix del propi nen. L'acompanyament permetra un treball de construccio en el que
ell acceptara —i fara possible— la preséncia i intervencié del professional. A més,
aquest projecte li possibilita anomenar els monuments i fer demandes concretes, en
els diferents temps de la seva produccio.

Sovint cal prendre decisions sobre la utilitzaci6 dels objectes o bé sobre la se-
paracié. Aquestes decisions generen dificultats i han d’estar presidides per un
criteri de flexibilitat, ja que és important comptar amb el consentiment dels
nens, pero tenint present que hi ha certs limits que deriven de la normativa de la
institucio.

Hi ha nens que no es poden desvincular de I’objecte (un tros de drap enrot-
llat, un material que rodola, petits bocins de paper...). SOn materials que els
acompanyen en el seu treball continuat. Aixo requereix un treball per part del
professional, del tot necessari per a la comprensio del cas i que ha de permetre
coneixer els possibles significats de 1'ts dels objectes privilegiats, les seves vincu-
lacions a determinats aspectes que formen part de la particularitat del nen.
D’aquesta forma es podra disposar de més elements de reflexié per poder res-
pondre en el dia a dia.

L’objectiu és que sempre estigui tot al seu lloc, que no hi hagi sorpreses. Es el
cas, per exemple, d'un nen que en arribar a 1’escola realitza un treball exhaustiu
de col-locar determinats contes damunt de la taula o bé a terra, oberts per una
pagina concreta, alhora que necessita engegar I’'ordinador i activar una animacio
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en la que els elements apareixen i desapareixen de forma continuada, quan ell
prem el bot6 del ratoli. L'alteracioé de qualsevol element d’aquest ordre pot pro-
vocar facilment el desencadenament d'una crisi de plor i agitacio.

A vegades el propi objecte serveix per poder iniciar i compartir una proposta
educativa amb l’alumne. Aquest objecte es pot «incloure» com a element de tre-
ball dins de la propia activitat. En altres ocasions, 1'objecte pot «fer serie» amb
altres i constituir una cadena a partir de la qual el nen pot ser capa¢ d’ampliar el
seu repertori. En tots dos casos, es tracta de situacions que suposen un cert pro-
grés, per0 que proporcionen nous interrogants sobre els que caldra reflexionar.

Es molt important, doncs, «entendre» els comportaments del nen autista,
abans que pretendre transformar-los o eliminar-los. Perque les respostes i accions
d’aquests nens segueixen una logica interna.

Tal com planteja Egge (2009, op. cit.), «el primer tractament del nen que pa-
teix autisme és el que ell mateix ha iniciat quan apareixen els primers moviments
estereotipats, les “manies” d’obrir i tancar, d’encendre i apagar, quan sembla que
no escolta ni mira; en definitiva, quan fa evident que el mon exterior no només
no li interessa, sin6 que li provoca un profund malestar».

En el cas dels objectes, ens trobem amb nens que manipulen ninots de peluix,
que dibuixen i retallen les seves produccions, o bé que estan adherits a la pantalla
de l'ordinador mirant una vegada i una altra escenes d'una pel-licula que repetei-
xen de forma continuada.

Si es tracta de la defensa a partir del cos, observem nens que fan estereotipies
asseguts en una cadira, o bé d’altres que realitzen circuits molt concrets a I'aula,
caminant de puntetes o bé descalcos, tocant amb el palmell de la ma les parets i
girant el cos sobre si mateixos, en un treball constant i gairebé ininterromput.

La tasca psicoeducativa té com a primer objectiu convertir els professionals en
els seus acompanyants, per aixi apropar-los a aquesta manera particular d’estar al
mon. Des d’aquesta posicid es podra arribar a oferir un ventall d’activitats que
permetin recollir i acollir els seus interessos, objectes, conductes estereotipa-
des..., tot allo que forma part del seu treball.

En el cas d'un nen que sempre porta animalets de peluix, la possibilitat de comen-
car a anomenar-los li va permetre elaborar dibuixos, que més endavant va evolucionar
en un autentic treball d’investigacio al voltant del mén dels animals. Ara els coneix
tots, els classifica, elabora murals i llegeix revistes i textos il-lustrats al voltant d’aques-
ta tematica.
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Els alumnes amb TEA requereixen una organitzacio flexible (agrupaments
d’alumnes, de professionals, espais, recursos i temps). La rigidesa en les formes de
resposta incrementen la posici6 inflexible d’aquests ...

La rigidesa en les formes de resposta incrementen la posicié inflexible
d’aquests nens davant els altres i les demandes educatives que els facin. Els siste-
mes molt homogenis i poc flexibles no poden atendre amb tacte les necessitats
que plantegen aquests alumnes amb TEA justament alla on presenten els entre-
bancs més forts: la norma, ’'homogeneitat inflexible, etc.

La mare de Donna Williams (2012) explica «La incorporaci6 a l’escola és difi-
cilissima: no entén les exigencies dels professors i viu el comportament de la
majoria dels mestres com una broma. L'aprenentatge és possible inicament so-
bre els continguts que ella tria, d'una altra manera tot li resulta molt dificil d’en-
tendre, el mateix que cada nova intrusi6é del moén extern».

En el mateix text de Williams (2012, op. cit.) es poden trobar propostes sobre
com relacionar-se amb els autistes per evitar el forcament intrusiu i aixi mantenir
la tensio emotiva a un nivell suportable:

e Tenir en compte a l'autista pel que diu, en lloc de posar-lo en el rol de sub-
jecte passiu. Es a dir, conferir-li una posici6 subjectiva.

e No imposar al subjecte un ritme que no pot seguir.

e Evitar la interaccio directa, perd mantenir en canvi una «interaccié de con-
frontaci6 indirecta» amb 1’autista, de forma que no se senti bombardejat
per un altre intrusiu.

E. Berenguer, membre de I’ELP (Escola Lacaniana de Psicoanalisi). Postfaci a I'edi-
ci6 castellana del text de Donna Williams. http://www.blogelp.com/index.php/post-
facio-al-libro-de-donna

Conv¢, doncs, flexibilitzar la metodologia emprada a 1’aula: combinar una
metodologia de treball individual amb el treball en grup, articular diferents re-
correguts d’acord amb les diferents maneres de vincular-se amb 1’oferta educati-
va, etc.

Aquests aspectes incideixen de forma notable en les formes d’organitzar
I'atenci6 a un grup d’alumnes, els ritmes dels quals sempre soén discontinus, tant
des de la perspectiva individual com des de l’articulaci6 dels ritmes dels diferents
alumnes d'un grup o espai de treball. L'organitzacié ha de permetre diferents re-
correguts d’acord amb les formes diverses que aquests nens i joves tenen per
vincular-se a les propostes educatives.
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Cal trobar una estructura organitzativa més flexible que faciliti el temps ne-
cessari per treballar en equip, articulant la tasca d’atenci6 directa amb el treball
de reunio6 dels professionals per poder orientar-se davant les particularitats que
cada cas presenta en el desenvolupament de I'oferta educativa.

Per aixo, el projecte educatiu que s’adreca a aquests alumnes ha de ser molt
especific i pretendre, amb el consentiment de 1'infant, establir canvis en la seva
posicid en relacio a:

1. els habits/ habilitats d’autonomia personal,

2. el llenguatge i la comunicacio,

3. la interacci6 ( amb els companys i amb els docents),

4 iels aprenentatges relacionats amb les Arees Curriculars Basiques.

En definitiva, el projecte educatiu ha d’assumir dues finalitats basiques:

— Pel que fa a les condicions psicopatologiques, modular i treballar amb el
malestar del subjecte.

— Pel que respecta a les necessitats educatives, facilitar la progressiva adquisi-
ci6 d’habilitats personals i socials.

Quan es parla del disseny del projecte educatiu per a aquests infants, no s’ha
de perdre de vista que tot i tenir dret a rebre una educacio, el seu trastorn fa que
també hagin de rebre suport terapeutic i que, per tant, caldra adaptar allo que per
«edat» haurien de fer i aprendre a les condicions que presenten i que interferei-
xen seriosament en el desenvolupament de la seva autonomia i en 1’establiment
de relacions d’interacci6 amb l’entorn.

Per tant, cal un procés d’adequaci6 i equilibri entre el caracter normalitzador
i el caracter individualitzador del Projecte Curricular.

Totes aquestes consideracions respecte de la practica en les Institucions que
tenen com a finalitat 'acompanyament i suport a 1’etapa escolar dels nens amb
TEA comporten haver de buscar referents. Alguns ja han estat exposats al capitol
1 (Evolucio historica de l'atencié a I'autisme).

S. Tolchinsky (2004), Este y el otro. Ponéncia presentada en la VLL Jornada de Debat
de la Fundaci6é Nou Barris «Els trastorns mentals greus en la infancia i en I’adolescen-
cia». Novembre de 2004. Publicat a la Revista L'interrogant, 6.

«L'experiéncia de la institucié Antenne 110».



© UOC 132 Discapacitat sensorial i motriu

Dues institucions importants a destacar a Europa per 'atencio de nens autistes son
Antenne 110 de Brussel-les, fundada per Antonio di Ciaccia I'any 1974, i Le Courtil
(Leers Nord, Belgica), fundada I'any 1982 per Alexandre Stevens. Més endavant també
naixeria Antenne 112 a Venecia.

Fins llavors, en les institucions terapeutiques amb orientacié psicoanalitica per a
nens psicotics i autistes existien dues orientacions. Una, en la que tot era considerat
com a terapeutic i interpretable, segons el model de Melanie Klein i I’altra, on estaven
diferenciats i separats els educadors, com aquells que s’ocupaven de la vida quotidia-
na, sense valor terapeutic, dels psicoanalistes, que atenien als nens en sessions indivi-
duals. Aquesta diferenciacio oblida que aquests nens no diuen les coses que poden ser
importants quan els professionals els ho demanen, siné quan estan ocupats amb les
seves coses.

A Antenne 112 no es fa psicoanalisi als nens, perd és una practica psicoanalitica
perque pren les seves coordenades en l'orientacié Lacaniana de psicoanalisi.

Di Ciaccia crea el RI3, Réseau International d’Institutions Infantiles, una xarxa
d’institucions que tenen com a referéncia unes altres 18 institucions a Franca, Belgica,
Italia, Israel i Argentina.

Conjuntament amb el personal d’Antenne 110, Di Ciaccia ha pogut desenvolupar
la logica d'un métode de treball fonamentat en 1’estructura del subjecte definida per la
teoria psicoanalitica de Sigmund Freud i de Jaques Lacan. Aquesta logica de treball esta
fonamentada en la frase del mateix Lacan «Cap subjecte pot existir sense 1’Altre».

La practica d’aquestes institucions inventada per Antonio di Ciaccia a Brussel-les és
denominada per Jacques Alain Miller travail a plusieurs (practica a varis).

Que ofereixen aquestes institucions a aquests nens?

Al voltant dels nens es genera un projecte fonamentat en tallers i activitats que els
permeten, per una banda, trobar benestar, i, per 'altra, treballar en una construccié
personal gracies a la que podran arribar a establir un cert lla¢ social. Per aixo és impor-
tant que els educadors ocupin un lloc que eviti comportaments intrusius. Es en aquest
ambient on el nen pot reduir les estereotipies i les repeticions de caracter sempre de-
fensiu cap al mon exterior, pertorbador i poc previsible.

Els educadors han de ser garants d'un bon encontre, pero perque aquest es doni, no
cal fer-ne una previsio, sin6 que cal estar alla, enfeinats en els mateixos tallers o activi-
tats de la vida quotidiana. Aquest interés propi dels educadors per les activitats és el
que pot facilitar I'interés del nen autista per I’encontre o pel treball.

Testimoni d’una professional que ha fet una estada a Antenne 112: http://www.
blogelp.com/index.php/foro_autismo_encuentros_testimonios_expe
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5. La comunicacio en els nens amb autisme

El llenguatge i la comunicacié constitueixen un dels ambits on la particulari-
tat del nen amb autisme es manifesta de forma més significativa. En el treball
amb aquest col-lectiu d’alumnes cal tenir molt present aquesta particularitat, ja
que suposa entendre i preveure tant el context de comunicaci6 com les estrate-
gies i els recursos que s'utilitzin, de forma també especifica. Proporcionar-los es-
trategies i recursos per comunicar-se amb les persones de l’entorn és un dels
reptes que s’han de plantejar els professionals.

En el present capitol es tracten aquests aspectes i es plantegen una serie de
propostes que tenen com a objectiu afavorir la reflexié a I’hora de concretar el
treball relacionat amb el llenguatge i la comunicaci6 en els nens i adolescents
amb autisme, en el context de les institucions.

5.1. El llenguatge i la comunicacid

Un dels trets més rellevants del nen amb autisme és el que esta relacionat amb
les dificultats en relacio al llenguatge, que poden suposar una absencia total de la
parla o bé un xerroteig del tot inintel-ligible. Hi ha persones amb autisme que
tenen un llenguatge ecolalic, amb repeticié de frases que han escoltat al seu in-
terlocutor o bé que procedeixen de pel-licules i dels mitjans de comunicacio; les
alteracions en relaci6 al llenguatge comporten que el nen amb autisme tingui
alhora dificultats per accedir a la simbolitzacio.

Pero, que un nen no parli no significa que no es comuniqui.

«Les dificultats de comunicacié constitueixen un dels aspectes comuns a les persones amb autisme»
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Seguint a Tolchinsky (2009), «en el treball amb I’alumnat amb autisme es fa
evident que es tracta de nens que no ens escolten, que es defensen de les nostres
paraules, de la veu de 'altre». Aquesta situacio ha de fer reflexionar els professio-
nals sobre quin ha de ser el seu lloc i la seva posici6 en el desenvolupament de la
tasca educativa. Hi ha nens que fugen dels professionals com a resposta a la inva-
si6 de la paraula. Es el cas, per exemple, d'una nena de cinc anys que en arribar a
la institucio es posa els dits a les orelles i demana, amb crits, un espai on poder
romandre refugiada de les veus dels altres nens i dels professionals.

A partir del procés de simbolitzacié que suposa el llenguatge es fa pales 1’accés
al vincle amb els altres. En alguns casos, aquest accés afavorira el lla¢ social i fara
possible alhora el desenvolupament del treball educatiu.

Davant d’aquestes evidencies, cal que sorgeixi la pregunta sobre el lloc que el
professional ha de donar a la paraula. Pero, aquesta qiiesti6 és paral-lela al fet que
justament els professionals tenen l’encarrec d’ocupar-se’n, d’acollir-los i aten-
dre’ls en el context de les institucions on estan escolaritzats.

Com ha de ser, per tant, ’acompanyament, en el desplegament de la tasca
educativa? Que és allo que se’ls pot dir?

Per a Di Ciaccia (2012), sovint aquests nens només utilitzen la paraula per bal-
botejar, amb mots reiterats, ecolalies, estereotipies persistents. Nens, en definitiva,
que tenen accés a una paraula pero no pas a un «dir». Segons aquest autor, fins i tot
el més pur dels nens amb autisme és en el camp del llenguatge, pero alhora el pa-
teix, i aquesta constataci6 suposa un element de reflexié fonamental, un ensenya-
ment, per al treball a les institucions. Perque, per acollir I'infant amb autisme no
hi ha cap altre mitja que el llenguatge en si mateix. I acollir significa acompanyar,
considerar la subjectivitat del nen. En paraules de Meirieu, «El nen necessita ser
acollit, necessita que hi hagi adults que I'ajudin a estabilitzar progressivament les
capacitats mentals que 1'ajudin a viure al mon, a adaptar-se a les dificultats amb
les que es trobi i a construir ell mateix, progressivament, els seus propi sabers».

En el nen amb autisme no s’ha d’introduir significacio, perque la seva produc-
cio0 ja esta dotada de significat. La seva tasca fonamental consisteix en un treball
d’invencio6, en un cert bricolatge. I és aqui on els limits poden trobar un alleuja-
ment, justament en la inversio que realitza a partir d’aquest treball d'invencio.
Per tant, en el nostre acompanyament cal introduir la confianca. Els professio-
nals han d’evitar presentar-se com a invasius. Es tracta de fer «semblant» d'un
altre que no ho sap tot. Perque, seguint a Maleval (2011), «l’autista necessita
ajuda; necessita un ordre, un sistema, garanties». El seu treball esta adrecat a
construir una estabilitat, una organitzaci6 que el pacifiqui.
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Per altra part, la tasca dels professionals s’ha d’enfocar a eixamplar les pos-
sibilitats de comunicacio, facilitant la descoberta i 1'as dels diferents llenguatges:
corporal, verbal, musical, plastic, iconografic. Per a aquests nens el llenguatge
visual (fotografies, simbols...) i també el musical son molt importants. De fet,
qualsevol element o estrategia per facilitar la comunicaci6 esdevé necessari.

«Em porta molt temps acostumar-me a la gent que no conec. Per exemple, quan a
I’escola hi ha un membre nou de 'equip d’educadors no li parlo durant setmanes i
setmanes. L'observo fins a saber que no representa un perill. Llavors li faig preguntes
sobre ell mateix, si té mascotes, quin és el seu color favorit, que sap de les missions
espacials Apol-lo, i li faig dibuixar-me un planol de casa seva i li pregunto quin cotxe
té, per aixi poder-lo coneixer més bé. Llavors ja no m’importa si so6c a la mateixa habi-
taci6é que aquesta persona, i ja no I’he de vigilar constantment».

ARA, Ivan Ruiz: «<Hi ha nens amb autisme que no parlen i, en canvi, canten!».

http://www3.escolacristiana.org/wp_recullpremsa/2012/04/ara-ivan-ruiz-hi-ha-

nens-amb-autisme-que-no-parlen-i-en-canvi-canten/

5.2. El context de comunicacio

El context en el qual s’atenen nens i adolescents amb autisme ha de ser un
context estructurat, amb els elements necessaris per afavorir el desenvolupament
de situacions d’ensenyament i que afavoreixin la comunicaci6 i 1’adquisici6
d’habilitats funcionals.

L’aula és el lloc on tots/es els/les alumnes aprenen a relacionar-se, és I’espai on
es desenvolupa el procés d’ensenyament-aprenentatge i la relacié de comunica-
ci6 i d’'interacci6 amb els adults i amb els companys. Per aprofitar al maxim
aquestes possibilitats 1’organitzacié s’haura d’adaptar a les caracteristiques de
I’alumnat, incloent-hi els que presenten autisme (Departament d’Ensenyament.
Curs telematic sobre «Estrategies per a la inclusi6é de I’alumnat amb trastorns de
I'espectre autista»).

Formar part del grup és complex per a aquests alumnes i requerira acosta-
ments progressius. Per tant, s’han de crear situacions en les quals aprenguin a
conviure amb els altres, tot creant un clima afectiu i sense que se sentin envaits.

Per als nens i adolescents amb autisme, els canvis en la ubicaci6 dels materials
en els espais habituals o bé en les rutines diaries tenen conseqiiéncies que es re-
flecteixen clarament en la seva manera d’estar i les possibilitats de «controlar»
I'entorn.



© UOC 136 Discapacitat sensorial i motriu

Tal com ha estat exposat en el capitol 4, un dels primers aspectes a tenir en
compte a I’hora de preveure l’atenci6 global a aquest col-lectiu d’alumnes és la
necessitat d'una organitzacio flexible (agrupaments d’alumnes, de professionals,
espais, recursos i temps). La rigidesa en les formes de resposta pot incrementar la
posici6 inflexible davant els altres i les propostes educatives que es puguin plan-
tejar. Es important tenir en compte les dificultats que aquests nens presenten
davant les transicions d'una activitat a 1’altra, els canvis de rutina i, en general,
les dificultats per comprendre el mon que els envolta. Cal, doncs, flexibilitzar la
metodologia utilitzada als diferents espais i en les diferents propostes: combinar
una metodologia de treball individual amb treball en grup, articular diferents
recorreguts d’acord amb les diferents maneres que demostra cada nen/a per vin-
cular-se a ’oferta educativa, amb la voluntat de facilitar al maxim la seva com-
prensio.

En definitiva, cal crear un entorn molt estructurat, predictible i rutinari, que
contempli les caracteristiques i les condicions del nen amb autisme i que respec-
ti el seu ritme i la seva fragilitat. En el mateix sentit, és important evitar els espais
poc definits i caotics, per tal de facilitar les possibilitats d’anticipaci6 de les pro-
postes i les activitats. El context s’ha d’adaptar a les seves necessitats i ha de faci-
litar-los la percepcio i la comprensio.

Hi ha una serie d’estratégies que poden facilitar la comprensi6 de I’entorn:

Introduir elements visuals (simbols pictografics dels sistemes SPC, Bliss o
altres; fotografies, dibuixos), tenint en compte les possibilitats de comprensio
i de generalitzaci6é de cada alumne.

Sistema pictografic SPC
http://www.uv.es/bellochc/logopedia/NRTLogo8.wiki?9
Sistema pictografic Bliss
http://www.uv.es/bellochc/logopedia/NRTLogo8.wiki?13

Utilitzar elements d’estructura i comprensio del temps (calendari, horari,
agendes) que facilitin I’anticipacio, i que permetin treballar la introduccio6 de
canvis i la possibilitat de prendre decisions.

Organitzar I'aula de forma que determinats alumnes puguin accedir als
materials i les propostes, vinculades als seus interessos i possibilitats, paral-
lelament al desenvolupament d’altres activitats amb els companys del grup
(creaci6 i flexibilitzaci6 d’itineraris individuals).
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Exemples de calendaris

http://ateneu.xtec.cat/wikiform/wikiexport/cursos/escola_inclusiva/dtgd/modul _5/practica_4

Exemple d’aula on es reflecteix el treball diversificat per racons

Seleccionar i adaptar els materials a partir de les activitats de referéncia. En
aquest sentit, és molt important oferir materials diversos, perd també obser-
var i coneixer quins son els interessos de 1’alumne i a partir d’aqui ajustar les
propostes.

Crear rutines en relacié al desenvolupament de les activitats que consti-
tueixen 1'organitzacio6 diaria al centre. A mesura que els nens demostren més
possibilitats de comprendre 'horari, la planificacio a partir de fotografies i
simbols els ajudara a comprendre I'entorn i I'estructura de les activitats.
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QUE FEM AVUI?

Exemples d’horaris

5.3. Estrategies per afavorir la comunicacio

El ritme de treball de I'alumnat amb autisme és discontinu. Per tant, I’organit-
zaci6 de la institucié que els aculli ha de permetre diferents recorreguts, d’acord
amb les formes de respondre a les propostes que pugui presentar cadascun. En
aquest context, l’objectiu de I'organitzaci6 de l'entorn sera que 1’alumne pugui
aprendre estrategies de comunicacio. Seguint a Von Tetzchner i Martinsen (1993),
facilitar la comunicacio és fer émfasi en la participaci6 a les activitats quotidia-
nes. A més, cal tenir molt en compte que per dirigir-se a I'’alumne amb autisme
s’ha de coneixer la seva particular manera d’estar immers en la llengua i viure les
relacions simboliques. Per tant, és fonamental tenir cura de com s’utilitza el llen-
guatge i com ens adrecem al nen amb autisme. En aquest sentit, algunes de les
estrategies que es poden utilitzar son:

e La parla despersonalitzada, tot salvant les dificultats de la comunicacié nomi-
nal. En aquest punt, Di Ciaccia (2012) planteja que fins i tot un nen autista
greu pot ser permeable a la paraula, sempre que la paraula no el fereixi.

e La modulacio de la cadeéncia entre la parla i els silencis.
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e ['Gs ironic o desenfadat de la parla per esmorteir i relativitzar la dimensio
imperativa i de certesa del pensament.
e ['Gs de Sistemes Alternatius i/o Augmentatius de la Co municaci6 (SAAC).

Departament d’Ensenyament (2010): «La comunicacié augmentativa és una estra-
tégia de comunicaci6 per ajudar a promoure el desenvolupament del llenguatge i ga-
rantir una forma de comunicacio6 alternativa en el cas que 1’alumne no arribi a adqui-
rir-la. Es parteix, en tota intervencid, de 1’enfocament que ofereix la comunicaci6é
augmentativa, de manera que es facilitara el conjunt d’ajudes teécniques, suports, es-
trategies i pautes d’interacci6 que tinguin la finalitat de permetre I’alumne amb TEA
d’accedir a les diferents funcions afectades, tot ressaltant les seves possibilitats, aixi
com les condicions externes necessaries perque adquireixi un nivell funcional optim
en els diferents ambits del desenvolupament. Aixi doncs, a partir de la comunicaci6é
augmentativa s’utilitzara un llenguatge multimodal (el principal sera sempre el llen-
guatge oral) i treballarem perque els alumnes puguin iniciar i acabar interaccions co-
municatives com ara: realitzar demandes, expressar fets viscuts i també sentiments i
emocions. D’aquesta manera s’afavorira una comunicacié funcional i es desenvolu-
para un llenguatge compartit que, alhora, afavorira el desenvolupament del coneixe-
ment, fomentara I'autonomia personal, estructurara el pensament i estimulara el
llenguatge oral. Aquest llenguatge multimodal, a més del llenguatge oral, podra abas-
tar els signes tangibles (objectes reals), el llenguatge dels signes i els gestos, les fotogra-
fies o els simbols grafics com els pictogrames o l'escriptura, en funcio6 del grau d’abs-
traccio i comprensio6 de I'alumne».

i . |

Exemples de llibretes de comunicacié
http://www.educa.madrid.org/web/cpee.joanmiro.madrid/SPC/34.htm#12
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Exemples de llibretes de comunicacié

e La utilitzaci6, en determinades situacions, de la triangulacio: no dirigir-se
directament al nen, sin6 a un tercer (per exemple, establint una conversa
entre dos professionals, al costat del nen).

Per una altra part, tal com s’ha exposat als punts 4.1. i 4.2, hi ha determinats
aspectes, relatius a 'etapa educativa, que també s’hauran de considerar. Per
exemple, l’estructuracié de racons de joc i la creacio6 de rutines, a I’etapa Infantil,
és una estrategia que pot afavorir el desenvolupament de la comunicaci6. També
és cert, pero, que es tracta d'un periode en el qual hi ha encara molts interrogants
sobre la problematica del nen i en queé cal plantejar respostes concretes davant
situacions de possibles alteracions (crisis, agressions) que es produeixen.

Al’etapa Primaria, si bé I’escola ordinaria s’organitza a partir d'una estructura
(arees, professionals) més flexible, I'alumnat amb autisme segueix necessitan
unes rutines que l'ajudin a anticipar i a organitzar el seu temps. En aquest sentit,
els referents visuals (fotografies, simbols) i la planificacié de I'horari li permetran
adaptar-se al funcionament del grup i de la institucio. )

En termes generals, no es tracta només de que els continguts estiguin adaptats
(tot i que aix0 pot facilitar I'adquisicié d’habilitats funcionals), sin6 de que els
professionals que treballen amb aquests nens i nenes es puguin plantejar que te-
nen davant una persona amb caracteristiques molt especials que hauran de congi-
xer a fons abans de prendre decisions sobre les propostes educatives i les estrate-
gies metodologiques. Per0 encara aixi hi haura situacions en que el noi o noia
amb autisme es pot trobar en una situacié molt allunyada de la realitat dels altres
companys, i sera aleshores quan s’hauran d’ajustar els objectius i continguts, aixi
com les activitats.
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Exemple de racé alternatiu: L'alumne per al que es proposa el rac6 alternatiu té 8
anys i fa escolaritat compartida amb una USEE de 3r. de primaria. Les seves principals
necessitats estan vinculades a ’ambit de la comunicaci6 i de les habilitats socials. No
presenta intencié comunicativa, repeteix les paraules que li dius. Precisa d'un procés
d’escolaritzacié adaptat a la seva realitat. Cal destacar la memoria visual, que és
excepcional: pot escriure una paraula que només ha vist escrita una sola vegada.

El rac6 alternatiu pot estar ubicat en el lloc on es troba ’ordinador i, a més a més,
posar-hi un parell de taules i cadires, un armari que permeti tenir el material classificat
i en una prestatgeria un espai per als llibres i els contes; en un altre, trencaclosques,
dominos, jocs de memoria (memory), i a més a més, en safates classificades, material en
paper amb fitxes preparades de llengua, matematiques, coneixement del medi, dibui-
xos per completar, seqiiencies per ordenar, i material per manipular com ara construc-
cions. I amb I'horari hipervinculat per realitzar activitats amb I’ordinador.

Els alumnes han de saber que faran quan van al racé alternatiu i després, si han fet
una feina de paper, la mestra a la seva taula haura de tenir una safata per recollir-la.

En aquest rac6 no només hi anira ’alumne amb TEA, siné que es pot aprofitar per
realitzar feines en petit grup de composicié heterogénia. Cal evitar que s’associi el raco
al lloc on van els alumnes que presenten dificultats.

La programacio de 'activitat és:

Area: llengua.

Objectiu de l'activitat: escoltar amb atenci6. Saber extreure la idea principal. Iden-
tificar els personatges principals. Reconeixer les parts del conte (introducci6, nus i
desenllac).

Contingut de 'activitat: identificacio dels personatges principals. Participacié en
les converses per extreure'n les idees principals.

Competencies basiques: competencia comunicativa i lingiiistica, competencia
d’aprendre a aprendre, competéncia d’autonomia i iniciativa personal.

Activitat: narracié d'un conte oral. Comprensio del text a través d’idees o bé de
formular preguntes. Escriure el conte a la pissarra.

Metodologia: en aquesta activitat participen tots els alumnes del grup-classe, a
I'hora d’escoltar el conte, pero una vegada s’inicien les converses en petit grup i des-
prés es posen en comu amb tot el grup, els alumnes que tenen més dificultats a I'hora
de participar de les converses i poder exposar les seves opinions, tenen el raco alterna-
tiu on treballaran el conte adaptat a les seves possibilitats.

Criteris d’avaluaci6: escolta amb atencio el conte. Sap identificar els personatges
principals. Es capac d’ordenar el text amb coheréncia seguint les pautes d’introduccio,
nus i desenllag. Sap respectar el seu torn. Escolta els companys amb atenci6.

Explicacio de l'activitat i el raco alternatiu:

A primera hora del mati la tutora ha explicat un conte amb il-lustracions que tots
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han pogut observar. Tothom ha estat molt atent. Després de la narracié del conte es
posen en petits grups i entre ells parlen i han de treure conclusions sobre la identifica-
ci6 dels personatges principals i la comprensi6é del text. Després es fa una posada en
comu entre tot el grup-classe. S’escriuen a la pissarra les parts del conte (introduccio,
nus i desenllag).

Pero I'alumne R., després d’haver sentit el conte (que li agrada molt), no participa
de les activitats de conversa. Anira al rac6 alternatiu (aquest alumne no sap llegir),
només coneix paraules de forma global. En el rac6 alternatiu s’agafara el conte que
estara amb les il-lustracions i a més a més hi haura simbols en SPC per a la seva major
comprensio.

Un cop hagi acabat de mirar-se el conte, en un full plastificat i amb Velcro agafara
unes targetes amb les diferents seqiiencies del conte i les haura d’ordenar.

El conte també estara a ’ordinador en un Jclic en el qual hi ha una serie d’activitats
complementaries, com poden ser un trencaclosques amb els personatges principals,
preguntes dels sentiments dels personatges, etc., tot presentat d’'una forma molt visu-
al.

Amb aquesta activitat de raco alternatiu ’alumne esta treballant els mateixos con-
tinguts que el grup-classe pero adaptats a les seves possibilitats.

Es tracta d’aconseguir que treballi la competéncia d’autonomia i iniciativa perso-
nal, aixi com la competencia lingtistica i el tractament de la informacio.

A T'hora de treballar amb 'ordinador pot estar acompanyat d'uns altres alumnes
que necessiten reforcar la comprensio6 del text. Hauran de compartir les activitats del
Jclic. Aixi també es pot treballar I’'objectiu d’aprendre a respectar el torn, ser respectuds
amb els altres, objectiu que també s’avaluara a tot el grup-classe amb 1’activitat de la
conversa.

Per tant, el professional que assumeix el treball en un grup d’alumnes amb
autisme ha de tenir certa disponibilitat a variar les seves previsions per ajustar
'acci6 educativa a les necessitats reals de cadascun dels nens i del grup en el seu
conjunt.

Aquest plantejament és fonamental també a I’hora de concebre i abordar el
tema del llenguatge i la comunicaci6. En aquest sentit, les estratégies que s’han
exposat en el present capitol tenen com a principal objectiu afavorir que I’alum-
nat amb autisme accedeixi a les habilitats i a les eines de comunicaci6 necessa-
ries per poder expressar els seus interessos i necessitats, per interaccionar amb les
persones habituals en els entorns en que participa i, en definitiva, per interactuar
en el moén amb el maxim nivell de benestar i qualitat de vida.
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6. El treball en equip. La perspectiva interdisciplinaria

Els nous requeriments educatius, socials i culturals fan necessari el treball
conjunt dels professionals que actuen en un mateix context. Cada vegada més es
doéna major rellevancia a considerar les particularitats de I’entorn, els recursos
existents i les possibles aportacions de la diversitat de professionals que, amb
funcions diferents, interactuen en el territori. Sembla adequat proposar interven-
cions des de la proximitat, flexibles, globals, integrades i interdisciplinaries per
tal de donar resposta a les necessitats detectades.

El Pla integral a les persones amb trastorn de l'espectre autista (TEA) (2012),
de la Generalitat de Catalunya, planteja que «Un cop fet el diagnostic de TEA cal fer
una planificacio del tractament integral, continuat i generalitzat, amb els diferents
professionals que treballen amb l'infant. En aquesta planificacio cal incloure I'objectiu
de dissenyar un programa de tractament amb les caracteristiques que actualment es
consideren essencials per l'efectivitat terapeutica, i adaptar-lo al context individual de
Vinfant, la familia, I’escola i I’entorn».

Respondre a les persones que presenten TEA des del saber professional implica
I’exercici d’'una acci6 entre moltes de possibles. Per dur a terme aquesta tasca,
sens dubte complexa i conflictiva en alguns aspectes, el professorat ha d’establir
relacions de col-laboraci6 i de suport mutu:

e amb el mateix professorat,

e amb l'alumnat i les seves families,

e amb els professionals que tenen entre les seves funcions la de col-laborar
amb el professorat en el desenvolupament de 'accié educativa (psicopeda-
gogs, professionals de la salut mental, dels Serveis Socials, etc.).

El dialeg dels equips multidisciplinaris permet alleugerir les inquietuds i el malestar
personal que pot despertar el treball amb aquests infants. La identificaci6 de la proble-
matica i les necessitats que genera, aixi com el seguiment de les actuacions acordades
mitjancant 'acompanyament de I’alumne, la familia i el centre, es pot veure forca
optimitzat pel treball interdisciplinari.

L'atenci6 adequada i de qualitat de I’alumnat, aixi com la realitzaci6 d’inter-
vencions amb eficacia son finalitats compartides entre els centres docents i els
serveis de I’entorn. La concreci6 d’espais per a la coordinacié sempre ha estat un
element rellevant, pero la perspectiva de I’educaci6 des d'una dimensio social ha
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incrementat el marc de treball compartit es subratlla aixi la necessitat de disposar
de procediments que guiin i organitzin les intervencions dels professionals que
hi participen i que pertanyen a disciplines diferents, administracions diferents,
tenen funcions diferents i interactuen en un mateix territori.

Des de la instituci6é on s’atén nens autistes cal que es construeixi un saber sobre el
cas entre els diferents professionals. Aixi, les aportacions de diferents mirades, de di-
ferents discursos, esdevenen fonamentals.

El gran repte és que totes les persones puguin compartir els mateixos objec-
tius. Per aix0 és imprescindible fomentar la comunicaci6 entre tots els professio-
nals.

En aquest context, el treball en equip es fa del tot imprescindible: les dificul-
tats en 'atencio dels alumnes amb TEA fan necessaria una actuacio col-lectiva i
coordinada. Per aquest motiu, la fragmentaci6 del treball pot representar un se-
rios obstacle.

Com exposavem a l'inici del capitol 3, els cursos del trastorn i les necessitats
educatives que generen els alumnes amb TEA sén molt diversos. Trobem des
d’infants que precisen un suport educatiu i sanitari molt ampli fins a cursos més
benignes que poden compatibilitzar els seus malestars amb el régim escolar in-
clusiu.

En aquest ultim cas, la xarxa d’atencié mental a la infancia col-labora amb el
mon escolar des dels Centres de Desenvolupament i Atenci6 Precog (CDIAP), i els
Centres de Salut Mental Infanto Juvenil (CSMIJ) atenen les problematiques del
desenvolupament i de salut mental que son susceptibles de ser ateses en progra-
mes ambulatoris.

El treball de I'’equip multidisciplinari del centre escolar ha de facilitar les se-
guents tasques:

e Avaluar i determinar les necessitats educatives de la poblaci6 amb TEA i
preveure les necessitats en el futur.

e Proporcionar l'atencid, en programes d’alta, mitja o baixa intensitat, a les
necessitats i problematica que aquest col-lectiu d’infants i joves presenten.

e Proveir de programes de suport i d’ajust especial, les aules d'integraci6 dels
centres ordinaris i els itineraris dels centres inclusius.

e Dissenyar nous espais per l'abordatge integral dels alumnes amb TEA en el
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temps d’inici, i per tant, considerar les necessitats educatives especifiques
de les aules de les llars d’infants i de I’etapa d’'Infantil.

Cal tenir present que la resposta d’atenci6 psicoeducativa sorgeix com a pro-
ducte de la interlocuci6 entre els professionals de ’educaci6 —psicopedagogs,
mestres, educadors, logopedes...— amb els professionals de la salut mental —psi-
quiatres, psicolegs clinics...— i amb la intervenci6 social de les Arees Basiques
Socials (ABS) i els Equips d’Atenci6 a la Infancia i a I’Adolesceéncia (EAIA).

Aquesta conversa técnica permet un treball d'investigacio, reflexi6 i analisi
de la praxi encaminat a permetre 1'evoluci6é d'una vida el més digna possible a
aquests infants i joves. Cal trobar, en cada cas, les formes més adients per preser-
var el dret a la educaci6 i a la salut.

La perspectiva i les opinions dels diferents professionals que atenen el nen
fora de l’escola i de la familia sén de gran ajuda per plantejar la intervencio peda-
gogica i, a la vegada, les opinions i observacions dels equips educatius son fona-
mentals per a la intervencio terapeutica. Quan es déna una bona coordinacio
entre els equips educatius i els equips clinics dels centres de salut mental (privats
o publics) disminueix la necessitat de tractament fora de I’escola, perque al mi-
llorar la comprensi6é de l'alumne i de la familia, van trobant estrategies educati-
ves i terapeutiques més adequades en el context escolar.

Per a determinats casos, pero, cal una intervencié més especifica que es realit-
za fora del centre escolar. Algunes families observen certes contradiccions entre
la intervencio escolar i la intervenci6 terapeutica i se senten confoses. La coordi-
nacié amb altres serveis és imprescindible perque el programa educatiu es com-
plementi amb els projectes psicoterapeutics que es porten a terme fora de I’esco-
la. La col-laboraci6 amb els professionals que treballen a nivell extern amb el nen
i la familia és basica per poder intervenir d'una manera global.

7. Necessitats dels pares i intervencio en el context
familiar

La informacio als pares de la possibilitat que el seu fill presenti un trastorn els
suposa una significativa commoci6é emocional, amb ansietat i angoixa, pors,
sentiments de rebuig i negacio; aleshores inicien un procés de dol, que sera dife-
rent en cada familia i per a cada membre de la mateixa.

L’actitud del professional, el lloc i el moment en qué es dona el diagnostic a la
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familia, és fonamental. Una adequada informacio facilita que pugui arribar a te-
nir una millor comprensio i assimilacio de la realitat del seu fill i adequar el seu
entorn a les necessitats i possibilitats fisiques, mentals i socials del nen.

S’han d’evitar termes que els pares no coneguin i no s’ha de donar tota la in-
formaci6 de cop sin6 de forma gradual perque els pares puguin assimilar-la; la
finalitat és ajudar-los en la reflexio i en I’adaptacio a la nova circumstancia, ofe-
rint-los la possibilitat de comprendre millor la situaci6 global.

Cal considerar la informaci6 diagnostica com un procés, més que com un acte
puntual, oferir disponibilitat per a noves entrevistes, en les quals els pares puguin
sol-licitar aclariment de tots els dubtes i exposar les pors o preocupacions que
sentin.

També se’ls ha d’oferir informaci6 sobre els diferents recursos terapeutics, so-
cials, educatius, economics... que hi ha ala zona i de la forma de poder-hi accedir,
aixi com de 'existeéncia d’associacions de pares.

En tot el recorregut de 1’educaci6 obligatoria, qualsevol que sigui el model
d’escolaritat, cal incloure els pares en 1'abordatge global a ’alumne; en el cas
dels nens amb autisme, aquesta premissa és fonamental, en el sentit que els
concerneix estar directament interessats i implicats en el procés d’atenci6 als
seus fills.

En els centres educatius 'atenci6 a I’alumnat amb TEA s’ha de desenvolupar
de forma paral-lela a la intervenci6 en el context familiar. Per poder abordar el
tema del treball amb els pares i els germans s’han de contextualitzar les conse-
quiencies d’allo que suposa per a les families I’accés al diagnostic i les necessitats
que comportara I'experieéncia de la vida amb un fill/a autista. Perque la presencia
d’un nen amb TEA genera tot un seguit de canvis inesperats en 1’organitzacio
tamiliar: canvi de rutines en el treball, la llar, el temps de lleure...

A les activitats quotidianes que ja fan els pares s’hi afegeixen les activitats
derivades de la gesti6 del trastorn: visites als metges, als professionals de diferents
sectors, tramitaci6 de certificats i documents al llarg de la infancia i ’adolescen-
cia...

Tot aix0 comporta que els fills esdevinguin el centre de la vida familiar. La
major part de les activitats i dinamiques de la familia estan en relaci6 amb les
necessitats i amb la problematica del fill/a. I aquestes relacions d’exclusivitat son
les que fan obstacle a la separacio6 entre pares i fill.

Per una part, no es marca un limit que possibilitaria que els pares poguessin
crear un espai de reflexié per donar sentit a les seves propies preocupacions; per
una altra, aquesta impossibilitat de distanciament també dificulta les relacions
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del pares amb el seu entorn, (amics, familiars...). En conseqiiéncia, la vida rela-
cional d’aquestes persones és molt reduida.

L'aparici6 del trastorn suposa per a la familia del nen una carrega subjectiva
i també una carrega objectiva. La primera es refereix als efectes del trastorn so-
bre el nucli familiar que estan relacionats amb processos emocionals, la segona
esta relacionada amb la dedicaci6 addicional que provoca en els membres de la
familia.

Sovint els pares expliquen l’angoixa que els provoquen les situacions en les
quals es veuen immersos, fruit del trastorn i la problematica dels seus fills.

Com a conseqiiéncia de les angoixes que senten, alguns pares poden iniciar el
treball amb un psicoleg. Aquest professional proporcionara un espai diferent i
extern des del qual sera possible tractar les seves angoixes i les seves preocupa-
cions. En aquest espai els pares poden parlar dels sentiments de culpa que aparei-
xen i del seu rol com a pares.

Una altra via que tenen per poder situar-se davant dels fills i reduir aixi les
angoixes ¢€s la de relacionar-se amb altres pares que es trobin en situacions sem-
blants. En aquest acte de compartir les seves experiencies, els pares troben eines
per poder organitzar la seva quotidianitat.

El fet de donar un lloc privilegiat a la paraula d’aquells que acompanyen aquests
nens i joves esta totalment justificat, ja que, com diu Di Ciaccia (2001), els pares dels
nens amb TEA tenen un saber fonamental per a treballar amb els professionals que els
atenen. Perque un tractament sigui possible cal proporcionar les condicions perque
aquest saber emergeixi; cal, en definitiva, donar un lloc a I’Altre de referencia dels nens
ijoves.

No sin los padres, de Bruno d’Halleux
http://www.autismos.es/images/files/No%20sin%20los%20padres_Halleux.pdf

Acompanyar 'alumne implica interactuar amb ell i aix0 comporta tenir pre-
sents les caracteristiques personals i relacionals propies del seu marc de referencia
personal. Per aquest motiu pren molta importancia l’escolta, 'acceptaci6 i la
complicitat amb les families.

En la conversa (que suposara un recorregut al llarg de tot el periode d’escola-
ritzaci6 del fill/a) s’ha de donar un lloc a la subjectivitat dels pares i les mares,
fent explicit que es compta amb ells, que es pretén que transmetin el seu saber
sobre el nen/a, per tal de poder-los orientar i donar suport i també per poder de-
senvolupar el treball amb el nen/a.
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Si s’aconsegueix la seva confianga, els pares consentiran l'actuacié/ interven-
ci6 del professional, aleshores aquest esdevindra un interlocutor en el qual po-
dran dipositar les seves dificultats i angoixes. En definitiva, si els pares atorguen
un «lloc» al professional probablement podran trobar maneres de convertir-se en
millors interlocutors també per al fill/a, ajudant-lo d’aquesta forma a elaborar i
suportar millor el malestar.

Berger, J. <A favor de otra mirada»

http://www.autismos.es/images/files/A%20favor%20de%20otra%20mirada.pdf

Testimonis de pares:

http://www.autismos.es/testimonios.html

Visualitzacié video «El meu germanet de la lluna».

http://www.fundacionorange.es/fundacionorange/comunicados/2008/petit_
frere.html

Exercicis

1. Cita i descriu breument els aspectes nuclears que defineixen el trastorn autista classic
proposat per Kanner.

2. Identifica els eixos que plantegen les diferencies més significatives entre les diverses
teories i els enfocaments terapeutics que expliquen l'autisme.

3. Descriu breument les diferéncies que proposen les tres classificacions internacionals
sobre l'autisme a I’hora de plantejar el diagnostic i la identificaci6 de les caracteristi-
ques d’aquest trastorn.

4. Identifica i justifica les caracteristiques principals de la deteccio primerenca que poden
incidir en la millora de I’atenci6 als infants amb autisme.

5. Quins elements cal destacar per saber si un/a alumne/a de preescolar (3-4 anys) es pot
considerar autista o bé si es tracta d’'un/a alumne/a amb discapacitat intel-lectual? En
quins elements cal fer atenci6?

6. Elabora un gui6é amb els criteris fonamentals, pel que fa a la metodologia, que els/les
mestres hauran de tenir presents a I’hora de plantejar el procés d’ensenyament dels
infants amb autisme.

7. ldentifica els trets que configuren I'ambit de la comunicacio6 i el llenguatge en el cas
dels infants autistes.
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8. Quines estrategies i recursos es poden incorporar a la practica educativa per tal de faci-
litar el desenvolupament de les habilitats comunicatives en I’alumnat amb problema-
tica autista?

9. Identifica i justifica els principals criteris o principis generals d’actuacié que s’han de
considerar a I'hora de plantejar la intervenci6 en el context familiar dels alumnes amb
autisme. Es necessari especificar els continguts i les formes de suport que s’han de tenir
en compte.

Glossari

Acompanyament m. Acte de caminar al costat d'una persona i de compartir, a través de
la practica professional, alguna part de la seva vida. Basicament, 'lacompanyament
es refereix a tres ambits, que estan molt relacionats entre si: educatiu, social i tera-
peutic.

Adaptacions curriculars f. pl. Adaptacions a les caracteristiques dels centres i les necessi-
tats dels alumnes que preveu el model curricular obert i flexible proposat per I’Admi-
nistracié educativa de Catalunya. En aquest continu d’adaptabilitat convé situar-hi el
concepte d’adaptacions del Curriculum. Es tracta d'una mesura extraordinaria adreca-
da a ajustar la proposta educativa a les necessitats particulars de determinats alumnes,
sovint amb condicions personals de discapacitats o de superdotacio, i afecta els com-
ponents prescriptius del Curriculum (arees, objectius generals, continguts i objectius
terminals).

Atenci6 primerenca f. Atenci6é que s’ofereix durant els primers mesos de vida a I'infant
amb discapacitats (i a la seva familia) per tal de facilitar-li el desenvolupament i esti-
mular-lo. Tant el concepte com les practiques (programes d’estimulacié preco¢) han
anat variant al llarg dels anys d’acord amb la influéncia dels models de desenvolupa-
ment adoptats.

Autisme m. Forma particular del nen de situar-se al mén i, per tant, de construir-se una
realitat. Es considera que, si bé pot o no estar associat a causes organiques, els trets que
el defineixen son basicament els simptomes que impedeixen o bé dificulten el procés
d’entrada en el llenguatge i la comunicaci6, aixi com el vincle social.

Centre de Desenvolupament Infantil i Atenci6 Preco¢ (CDIAP) m. Servei constituit per
un equip de professionals especialitzats en el desenvolupament infantil i en 'atencio
precog dels trastorns de la primera infancia. Realitza totes aquelles activitats preventi-
ves i assistencials en que consisteix ’atencié primerenca, adrecades als infants (al llarg
de la gestaci6 i fins als 6 anys), a la familia i al seu entorn natural.
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Centre de Salut Mental Infantil i Juvenil (CSMIJ) m. Centre d’atencio especialitzat en
salut mental per a persones fins a 18 anys. Dona suport a I'atenci6 primaria de la salut
i hi treballen equips mulitidisciplinaris formats per psiquiatres infantils i juvenils,
psicolegs clinics, treballadors socials i administratius.

CFTMEA R-2012 f. Classificaci6 francesa dels trastorns mentals de I'infant i de 1’adoles-
cent creada pel psiquiatre infantil Roger Mises.

CIE-10 f. Classificacié que utilitza I’Organitzacié6 Mundial de la Salut (OMS) a 'hora de
definir els trastorns mentals i del comportament de manera practica.

Comunicacié augmentativa i alternativa f. Ambit interdisciplinari que comprén un
extens conjunt d’elaboracions tedriques, sistemes de signes manuals i grafics, ajuts
técnics i estrategies d'intervencié que es dirigeixen a substituir o augmentar la parla.
S’anomena alternativa quan la forma de comunicacio diferent de la parla la fa servir de
manera habitual, en contextos de comunicaci6é cara a cara, una persona que no té
I'habilitat de parlar. S’anomena augmentativa quan compleix una funcié de suport o
ajut per promoure el desenvolupament futur de la parla i garantir una forma de comu-
nicacio6 alternativa en el cas que la persona no ’arribi a adquirir.

Diagnostic m. Interpretacio, per part dels especialistes, d'un conjunt de simptomes i de
signes precocos que alerten d’una evoluci6 particular de la persona.

DSM-V m. Manual diagnostic i estadistic, publicat per 1’Associacié Americana de Psiquia-
tria (APA), on es classifiquen i es defineixen les alteracions psiquiatriques.

EAP (Equip d’Assessorament i Orientacié Psicopedagogica) f. s. «Servei educatiu de
composicié multidisciplinaria que en un ambit territorial definit dona suport psicope-
dagogic als centres docents. La seva intervencio, que requereix actuacio directa en els
centres, s’adreca als organs directius i de coordinaci6 dels centres, al professorat, a
I’alumnat i a les families, per tal de col-laborar a oferir la resposta educativa més ade-
quada» (Decret 155/1994, de 28 de juny; DOGC de 8-7-1994).

Equip interdisciplinari m. Equip constituit per professionals que pertanyen a diferents
disciplines i que es complementen per donar resposta a les necessitats de la persona.
En I’ambit dels TEA aquesta metodologia de treball incideix en la qualitat del model
d’atencio.

Estereotipia f. Repetici6 compulsiva de moviments corporals aparentment realitzats sen-
se cap objectiu. Aquesta repeticio és de caracter defensiu vers el mén exterior pertorba-
dor i poc previsible.

Necessitats educatives especifiques f. pl. Ajuts de caracter extraordinari, en el sentit de
poc freqtlients, que alguns alumnes necessiten al llarg de la seva escolaritzaci6 i que els
faciliten el progrés. Aquest concepte va ser introduit per Warnock Report (1978).

Neuropsiquiatria f. Disciplina basada en investigacions bioquimiques que apunten a que
els simptomes associats o els comportaments pertorbadors que es manifesten en 'au-
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tisme, com les estereotipies o les conductes d’auto o hetero agressivitat, son el resultat
d’afectacions en el sistema nervids central. Fonamenta el procés rehabilitador amb
técniques semblants a les utilitzades en problematiques per déficit psicomotriu o lin-
gliistic i, a més, s’Tacompanya de 1'Gs de la psicofarmacologia.

Psicoanalisi f. Métode d’exploraci6 i de tractament dels processos psiquics profunds.
Assaja revelar I'inconscient i la seva relacié amb el comportament, els sentiments i les
emocions actuals.

Sindrome f. Conjunt de signes i simptomes resultants d’una causa comuna o que aparei-
xen en combinacié com a expressio del quadre clinic d’'una malaltia o d'una alteraci6
general.

Teoria de la ment f. Capacitat d'un organisme d’atribuir a altres organismes estats men-
tals, com representacions i desitjos, i d’inferir o predir aquests estats.

Terapia f. Intervenci6é medica destinada a corregir els simptomes o les causes subjacents i
que causen un problema de salut en una persona. Normalment la terapia es planteja a
partir de la concreci6 d'un diagnostic.

Trastorns de l’espectre autista m. pl. Pertorbacions mentals, sorgides durant la primera
infancia, que afecten sovint de forma global la persona: la comunicacio, la interaccio,
i a vegades també les funcions psicomotores i la maduracié somatica.

Trastorns generalitzats del desenvolupament m. pl. Trastorns que afecten el desenvolu-
pament en conjunt i que comporten una alteracié qualitativa d’aquest desenvolupa-
ment, pero es diferencien dels trastorns especifics, com els que afecten només el llen-
guatge (en aquest cas es parla de trastorns especifics del desenvolupament). Els
trastorns generalitzats del desenvolupament inclouen el trastorn autista, el trastorn
d’Asperger, el trastorn de Rett, el trastorn desintegrador de la infantesa i els trastorns
profunds del desenvolupament no especificats.
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Bloc 2: La (in)comprensio de 'autisme
de Fernand Delingy

Asun Pié Balaguer

Introduccio

En aquest bloc tractarem la manera de comprendre 1’autisme de Deligny. Aixo
és, els nusos centrals del seu plantejament que porten, entre altres coses, a una
altra comprensio del fenomen huma, ara fora del llenguatge. Deligny ens aporta
una altra manera de tractar i aproximar-se a l'autisme que es funda en certa exte-
rioritat i d’alguna manera ens enfronta a les maneres contemporanies de tractar
aquest tema. Deligny ens ofereix, per tant, el contrapunt, aquest altre lloc des
d’on pensar I'autisme i des d’on (re)inventar els nostres discursos i espais.

Després de comunicar-me amb altres autistes d’alt nivell, ara entenc que alguns
treballen per ocupadors que entenen les seves dificultats, i aixi aconsegueixen que els
altres siguin molt més pacients i els ajudin adequadament. Crec que ara puc acceptar
que soc discapacitada, amb molta capacit- i amb bastant de dis-. Sap? De totes mane-
res, el somriure funciona meravellosament —somrigui, i les persones pensaran que ho
pot fer gairebé tot—. Aixi i tot, I'important a la vida és trobar un lloc on un pugui
sentir-se comode i segur, un lloc que no t’acabi fastiguejant o que només usi parts de
tu i deixi que la resta es podreixi... [Williams, 2012: 57].

En Deligny trobem els fonaments d’aquest altre lloc, la seva forma, manera i
extensio. Encara que en realitat no ho inventa ell siné que la mateixa manera-de-
ser-autista s’inscriu en els escenaris que ell construeix per als nois autistes. El
nostre autor transcriu aquesta manera-de-ser, més aviat la cartografia i l'utilitza
per marcar l'espai i construir un context o un lloc que s’allunyi de la domestica-
cio. Per a Deligny el noi autista no solament esta bé com és sin6 que ens mostra
alguna cosa, una manera ser, de recorrer la vida que, d’alguna manera i des d’al-
gan lloc, hem oblidat.

Cette espece de bonhomme, c’est la main d'un garcon de vingt-cinq ans qui l'a
tracée. Débile profond, disent les experts. Tel il est dans le moindre geste, tel il est dans
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la vie de tous les jours que nous menons ensemble depuis dix ans et plus; tel il est pour
nous, source intarissable de rire aux larmes quoiqu’il arrive et, dans ce film comme
dans la vie trés quotidienne, porteur d'une parole dont je certifie qu’elle n’est pas la
mienne. Peut-on dire qu’elle soit la sienne? Mais pourquoi faudrait-il que la parole
appartienne a quelqu’'un, méme si ce quelqu’un la prend? [Deligny, 1962-1971, Le
moindre geste|.

Objectius

1. Coneixer els elements centrals del discurs de Deligny envers l'autisme.
2. Reflexionar sobre els desplacaments que suposa el plantejament pedagogic
de Deligny.

1. El recorregut de Fernand Deligny

Fernand Deligny (1913-1996), encara que se’l coneix com educador, preferia
autodenominar-se poeta i etoleg. Etoleg és la imatge amb la qual es designa el
medi que ell reinventava en totes les circumstancies per donar als nois amb qui
treballava (inadaptats, delinqiients, psicotics, autistes...) una oportunitat de so-
breviure en una comunitat que exclou i normalitza. Cal entendre Deligny en el
context de la Segona Guerra Mundial i la postguerra.

Testimoni, per tant, de les pitjors atrocitats comeses contra la humanitat en
nom de la humanitat, revisa la pedagogia des d'una critica (inicialment) a les
institucions que coneix (Armentiéres). Deligny al llarg de la seva trajectoria tre-
balla sempre els mateixos temes: I’huma, el llenguatge, el psiquiatric, la xarxa,
I'aracnid. En Armentiéres'' aprofita els desastres de la guerra per subvertir la je-
rarquia, suprimir sancions i organitzar sortides i activitats paral-leles amb els
pacients. A Lille treura partit de la confusi6 institucional del sector naixent de
I'educacio especial: requisa els edificis destruits o abandonats dels barris populars
per allotjar-hi una xarxa d’ajuda mutua entre delinqiients, obrers i membres de
la resisténcia. Introdueix ja en aquest moment una critica a ’educador (petit

11. Durant la Segona Guerra Mundial treballa d’educador al nord de Franca, a 'hospital psiquiatric
d’Armentiéres i més tard a Lille, on li proposen fundar les primeres llars de prevenci6 de la delinqtien-
cia.
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burges), a través de la seva publicaci6 Semilla de crapula dirigida als educadors en
formaci6. Per a I'autor, aquest perfil d’educadors esta excessivament lluny de la
realitat dels joves delinqiients. Aix0 suposara una critica frontal a la professiona-
litzacio i, per tant, una practica certament desprofessionalitzada, qiiesti6 aquesta
que mantindra al llarg del seu recorregut biografic.

La Grande Cordée va constituir una de les seves grans aportacions. Sens dub-
te, aquest va ser producte de les circumstancies de I’época. L'activitat de La Gran-
de Cordée era l'acolliment en tractament lliure d’adolescents enviats pels serveis
socials o psiquiatrics. Aixo és, una xarxa familiar d’acolliment i lloc d’aprenen-
tatge. Aquests adolescents eren dispersats per tota Franca per unes estades de
prova (acolliment en tractament lliure). Principalment es tractava d’evitar-los la
institucionalitzaci6. Aquestes xarxes coincideixen amb les de I’educaci6é popular
i les associacions de militants obrers. Funciona fins al 1955 a Paris. Després es va
exiliar a I'est i sud de Franca on es va dissoldre el 1962 per falta de mitjans!2.

El 1968 es troba amb Janmari a la clinica La Borde. En aquest nen autista co-
mengca la conceptualitzacié original de Deligny sobre 1'autisme. El seu treball
antropologic i filosofic sobre aspectes humans desvetllats per 'autisme, la seva
conceptualitzaci6 de la xarxa i I’espai per als nois autistes, el defora del llenguat-
ge autista, etc. En aquest punt s’inicia doncs el segon gran periode de Deligny
que ens concerneix.

2. La poetica de I'autisme per Deligny

Com deiem, el 1968, al voltant de Janmari, Deligny intenta definir les moda-
litats d'un llenguatge no verbal. Mesos més tard funda amb alguns personatges
desplacats (un obrer electricista, un granger sense granja, dues germanes filles
d’'un protestant i una republicana espanyola) una xarxa d’acolliment de nens
autistes a pocs quilometres d’on s’havia dissolt La Grande Cordée (Alvarez,
2009). Viuen a la muntanya, sense recursos. Estableix, en realitat, una aproxima-
ci6 a l'autisme totalment reveladora i encara que Deligny no agradava de siste-
matitzacions es despren de la seva comprensié un metode innovador o, més
aviat, una nova posicié davant l'autisme.

12. Al llarg de la seva trajectoria va experimentar les potencialitats educatives del cinema. Algunes
de les seves produccions sén: Le moindre geste, Ce gamin 1a, Fernand Deligny, a propos d’un film a
faire, entre altres.
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Deiem que Deligny estableix una xarxa d’acolliment de nois autistes prop dels
Cévennes. L'organitzacio de la xarxa estava pensada a partir de la manera de ser
fora del llenguatge de Janmari; la seva practica de 1’espai, la seva necessitat d'im-
mutabilitat i de referéncies espacials. El comportament de Janmari serveix a De-
ligny per iniciar una veritable reflexié antropologica. Aix0 és, pensar ’ésser
huma des de la fenomenologia de I'autisme. Aquesta analisi antropologica com-
porta maltiples qliestions que analitzarem pero un element rellevant sera la ne-
cessaria remodelacié o, més aviat, eliminacié del fenomen institucional. Aixo
suposa en Deligny la invenci6 d'un dispositiu alternatiu a la institucié que defi-
neix com la metafora del bassa'®. La idea de bassa suposa, entre altres qiiestions,
que la vida transcorre fora de la institucio. En aquest moment Deligny treballa
amb psicoanalistes que li envien els primers nens. Entre ells trobem Dolto, Nassif
0 Mannoni.

Deligny no comprén l'autisme perque simplement no vol atrapar-lo, ni re-
duir-lo. Conviu amb ell i amb la seva realitat. Tots els seus esforcos van en la di-
reccio de no interpretar-lo des de I’hermeneéutica psicopatologica o des de la ca-
rencia. En realitat, de no interpretar-lo de cap de les maneres sin6, simplement,
deixar-lo actuar. En aquest actuar (ho veurem més endavant) ’autor hi veura les
traces d'un ésser huma en plenitud. La mirada de Deligny sobre 'autisme esta
relacionada amb una cosmovisi6 inedita de la vida i de I’ésser huma. Compren-
dre, per tant, I'autisme de manera desculturitzada. En aquesta direcci6 Deligny
criticara la pretensié de la psicoanalisi d’haver explicat la naturalesa humana,
ates que per a ell, aquesta descripci6 correspon a un huma culturitzat, travessat
pel llenguatge, i no a I’ésser huma com a tal. Es aquest desplacament el que De-
ligny operara en la seva (in)comprensié de l'autisme. Aquest tipus de mirada
acabara desembocant en una comprensio poética de I'autisme. Un registre que
trenca amb la narraci6 explicativa i fa metafora de ’huma.

3. L’actuar de la iniciativa

Més enlla del concepte dinamic de xarxa, Deligny treballa en la cerca d'una
llengua equivalent a les formes autistiques «[...] al mode sense subjecte (I'infini-

13. Rai: en frances radeau. Es tracta de la metafora utilitzada per Deligny per designar la forma d’or-
ganitzaci6 de la xarxa d’acolliment de nens autistes. Per la seva factura precaria i artesana, el bassa
s’oposa a la permanéncia i al tecnicisme institucionals (Alvarez, 2009: 134).
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tiu), en actuar (una escriptura “sense fi”), als girs i les estereotipies (les digressions
i torsions de la sintaxi); pren partit a favor de les coses i contra la transparéncia
dels signes (la poesia contra el discurs)» (Alvarez, 2009: 8). Aixo significa que
Deligny troba en el moviment autista un tipus de llenguatge. Més aviat, el defora
del llenguatge. Aixo és, el vagar, I’envoltar, el repetir, I'anar i venir sén per a De-
ligny tracos d'un «llenguatge» que explica la vacant del llenguatge en 'autisme.
Deligny estudia i cartografia els moviments autistes com un esfor¢ d’aproxima-
ci6 i comprensié d'una altra realitat no esclavitzada al llenguatge. «Per donar una
imatge a la vacant del llenguatge, Deligny s’inventa un sistema de transcripcio
que ell considera la seva invenci6 principal. Els adults tracen els desplacaments i
els gestos dels nens en unes “arees d’estada”!* sobre grans fulls de cartr6 i sobre
uns calcs (que posteriorment se superposen i es miren a contraclaror). El treball
grafic estimula la invenci6 d’un vocabulari —el “localitzar”'s, les “linies de
I'errar”1¢, les “soleres”'’— que al seu torn estimula la recerca» (Alvarez, 2009: 8).

Deligny, per tant, estudia els moviments autistes, cartografiant-los i dotant-los
d’una nova significaci6. Per a Alvarez, els gestos autistes no sén desxifrats, ni
desencriptats, ni interpretats. Deligny ens diu que «cette carte-1a est la carte d’ori-
gine de cette pratique qui situe le tracer aux antipodes de 1'écoute [...]». El «tra-
car» no s’'interpreta per Deligny entre altres raons perque no significa res. Per a
I'autor aquesta és la diferéncia entre el trac i el dibuix: el segon pot ser objecte
d’interrogacions pero un tra¢ no representa res independentment de les inten-
cions de l'autor. Per tant, Janmari no dibuixa res sin6 que traca. El tracar concen-
tra la pura presencia, immutable, d’aquest huma fora del llenguatge, les seves li-
nies d’errar defineixen el territori (Alvarez, 2001: 264).

14. Arees d’estada: «<Amb aquest terme Deligny designa les unitats, campaments, granges, llogarets,
on viuen els nens de la xarxa» (Alvarez, 2009: 134).

15. Localitzar: «<En la seva practica de 'espai, els nens autistes manifesten una necessitat imperativa
de referéncies. Quan Deligny s’inventa “el localitzar”, transforma el substantiu en activitat, i el verb
en una noci6 intransitiva» (Alvarez, 2009: 135). Aix0 és, I’accio té sentit per si mateixa, no necessita
complement per tenir ple significat.

16. Les linies de 'errar: «designen els trajectes dels nens autistes, i més precisament, la transcripcio
cartografica d’aquests trajectes» (Alvarez, 2009: 134).

17. Les soleres: metafora utilitzada per Deligny per designar el punt de l’espai on es troben i articulen
els trajectes dels nens i els adults (Alvarez, 2009: 135).



© UOC 162 Discapacitat sensorial i motriu

L’actuar per actuar i la seva actualitat

El concepte de trajecte sobreentén o, més aviat, es desentén de la nocio de projec-
te. Es a dir, els tracos que representen els desplacaments dels nens sén dissenys que no
estipulen cap disseny previ. Aixo és el que entén Deligny per linies de 1’errar. Entre
altres qiiestions convoca a viatjar «per viatjar», aixo és, errar, vagabundejar. Sembla
interessant aquest plantejament en un moment com l'actual en que diferents estudis
filosofics i educatius expliquen 1’esgotament de les logiques productivistes en educa-
ci6. Aixo és, dels programes i projectes que, d'una manera o altra, pretenen treure el
maxim rendiment de les capacitats dels subjectes, dels seus itineraris formatius per, en
altima instancia, fer-los productius, adients per ocupar un lloc de treball i ttils per a
la comunitat. D’aquesta manera, el plantejament de Deligny no deixa de ser una pro-
posta radicalment anticapitalista, tant per la seva forma com pel seu contingut. I cal
dir aqui que, justament, les logiques mercantils, neoliberals de cost i rendiment sén
les que han marcat I’educaci6 especial dels nostres temps i les que, en fi, han condici-
onat el seu impacte reparador en els subjectes sense qiiestionar ni qué comporta
aquest plantejament ni el seu efecte pervers sobre subjectes i agents de 1’educacio6. El
que es posa en dubte, per tant, és el mateix paradigma fundador de 1’educaci6 espe-
cial contemporania. Deligny suposa aqui un exemple del gir epistemologic evident en
el recentment estrenat segle XXI.

4. A proposit de Ce gamin la

Ala pel-licula dirigida per Renaud Victor titulada Ce gamin la de 1975 (blanc i
negre) veiem en el vagar autista, tracar, repetir sense intenci6, un resso buit que
assenyala la vacant del llenguatge comentada. Una manera de ser a l'espai, de
recorrer-lo, tocar-lo, marcar-lo d’alguna manera. D’aquesta manera, Deligny
construeix una estructura ritual, aplica la seva logica en la cerimonia de l’avis,
pas, canvi d’activitat. Perd no només aixo, sin6 que la logica del moviment autis-
ta és la que sosté el lloc, és la que finalment déna un lloc. D’altra banda, obser-
vem com el noi autista no és interpel-lat per res, ni cridat a deixar de fer el que fa
sense sentit (del com). Per tant, els moviments repetitius, I'actuar i la no
interpel-lacié ni Gs del llenguatge oral semblen produir un espai on l'interes
s’obre, es construeix una relacié de presencia (sense subjecte?), només amb el
verb, amb l'actuar.
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Encara que des d’un altre lloc, cal fer notar aqui l'interés d’aquesta distancia, no
intromissié o excessiva presencia en els comentaris de Donna Williams, a proposit
d’un nen autista, ens diu: «haura estat possible que el meu no estar aqui li permetés
estar aqui prou com per sostenir els objectes que se li havien ofert? En el sistema de
tot mon, cap jo, oposat a un tot jo, res mon, les regles eren simples. Suprimeix ’aten-
ci6 per part del mon i drenaras la sobrecarrega del jo. El jo pot atrevir-se a tornar»
(Williams, 2012: 36).

A Ce gamin la observem la deambulacio al voltant de grans pedres que es fre-
guen amb un basto, sense altra finalitat que reproduir els desplacaments i gestos
autistes tragant aixi una marca a l’espai. Aquest espai es construeix, per tant, se-
gons el moviment autista. Deligny va fer aquesta pel-licula en contraposici6 al
nen salvatge d’Aveyron. Sens dubte, Ce gamin la, s'inscriu en una critica a la ree-
ducacio i civilitzacié que suposen els ensenyaments d’Itard. Suposa, per tant, tot
el contrari. Aix0 és, la construcci6é d'un espai enterament pensat des de per al noi
autista. Es el territori el que s’acomoda a la logica autista i no a I'inrevés. Aqui no
hi ha ni normalitzacio, ni integraci6, ni tan sols educaci6, com a minim en la
seva accepcio restringida. Hi ha enterament una altra logica de funcionament i
de comprensi6 d’allo que és I'autisme. Hi ha una radicalitat en la seva acceptacio
i construccié d'un moén on la manera de ser autista no comporti permanentment
angoixa i sofriment.

L’autor, que de fet no va sortir mai de Franca, construeix aixi una pedagogia
del nomadisme basada en el funcionament dels nens autistes. Deligny, com
hem vist, decideix fer una recerca entorn del buit del llenguatge. Des d’aqui
acabara insistint, en els seus textos, en els adverbis de lloc (alli, aqui...). Els nens
autistes mutistes (utilitzant la seva expressid) mostren que hi ha un llenguatge
vacant, no hi ha rebuig, sin6 que no hi ha llenguatge. I aix0 no ho entén com
una deficiéncia, al contrari, veiem gestos, actituds, maneres de relacionar-se
amb l’espai o amb els altres a partir del moviment. L’autor també ens parla d'una
permanencia de I'especie en tot el que té d’eficacia, agilitat, llibertat i diversitat.
Tot aix0 apareix en la fenomenologia dels nens autistes. Deligny no parla d’es-
tereotipies sin6 de formes d’actuar. Els nens autistes son refractaris a la domesti-
cacio simbolica i a la seva construccio des de I’adhesi6 al comt. L'autor conside-
ra que és important construir «entorns de vida» en el sentit etologic i acabara
proposant una espécie d’embastat que prepara per la construccié. Aquests mit-
jans de vida s’entenen fora del psiquiatric o de la instituci6. Aquest «fora» sera
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important per ell, per aix0 enviara els nens per tot el territori frances recol-
zant-se en 1’educaci6é popular. Existeix aqui una idea d’evasi6, d’escapar, d’es-
quivar. Acabara fent una revolucié des del punt de vista de l'espai, entenent
aquest espai, aquest mon, des de la mirada, la posicio i I’activitat del nen autista.
Per aquest motiu ens parla d'un espai obert, potencialment infinit i construeix
aixi una idea de xarxa sense limits. Deligny, deiem, s’inventa el concepte d’area
d’estada. Traca els desplacaments dels nens autistes i observa que hi ha atraccio
per les activitats que es realitzen en aquesta area fins al punt que els seus movi-
ments s'inscriuen en un cercle. Des d’aqui, déiem, I’autor s’inventa el llenguatge
no verbal. I acabara incidint en la idea de que no es tracta d’educar ningt sin6
de construir les circumstancies favorables per a la seva existencia. Com hem vist,
aquestes circumstancies favorables les comenca a pensar des de I'espai ritualitzat.
Es a dir, des de la rutina, una organitzacié en queé els gestos es repeteixen, les
activitats entren en ritual, son gestos que anuncien. Es tracta d’una organitzacio
comparable al ritual religios. Es a dir, son gestos de convencié. Deligny disposa
a l'espai pedres, objectes o racons en determinats recorreguts dels nens, son
punts on es creuen els recorreguts d’aquells amb els dels adults. Utilitza aixi els
gestos dels nens per organitzar 1'espai, ritualitza aquests gestos convertint-los en
punts de referéncia per al mateix nen. L'espai s’organitza des de la cerimonia,
entesa com una constel-lacié de senyals que substitueixen el llenguatge i deter-
minen l'inici de les activitats. Els adults s’inspiren en els nens i desenvolupen
senyals que substitueixen el llenguatge. Es tracta d’una altra estructura subja-
cent al llenguatge que permet I’«actuar de la iniciativa».

5. Cartografies de Deligny: la recerca del tracar autista

Deéiem més amunt que Deligny dibuixa mapes dels moviments autistes. En
aquestes cartografies, en una cantonada, escriu el nom del nen, la data de la
linia d’errar i un quadrant horari que recull la quantitat de temps dedicat al
moviment. Els calcs se superposen. Aixi, I'altim tracat marca el moviment més
recent del nen. D’aquesta manera, s'observen en trasparencia, a través del
temps, les etapes successives, el tracar del nen. La superposicié d'una serie de
calcs, deiem, mostra que la xarxa de linies s’inscriu espontaniament en un pe-
rimetre circular. Es tracta d’un territori en el qual els limits apareixen sense
haver de definir-los o imposar-los. Aquest territori és una illa (o un radeau). En
aquesta illa, I’autor oposa la microideologia de N (el nosaltres com i primordi-
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al) a la d’ES!8 (es diu). Deligny veu la imatge per excel-léncia com un lloc sense
paraules ni dirs. A la manera auteéntica, per tant, del pensar i del ser autista.

Amb tot aixo, com hem vist, li interessa especialment aquest exercici de car-
tografiat, la idea de tracar, fer mapes d’aquest tracar del nen autista. I aixi, son els
adults que transcriuen les arees d’estada en mapes de cartr6 on calquen els movi-
ments dels nens. S'inventa una llengua, inspirada en els mapes que resulten de
I'observacié dels moviments, de l'infinitiu caracteristic de l’autisme. Tot aixo
semblaria fer aflorar un mon d’imatges organitzades en xarxa a la manera dels fils
que els nois autistes estableixen amb les coses. Transcriu de memoria seqiiéncies
de trajectes i de moments sense pretendre la seva totalitzacio.

Els mapes, per a Deligny son obres d’art. 'acumulacio de calcs i la seva super-
posicid —que evoquen els estats successius d'un projecte d’arquitectura— deixa
un lloc a la cartografia psiquica. Les linies de I’errar s6n indissociables de 1’orga-
nitzaci6é del conjunt de la xarxa, de la configuracié de I'espai i de la noci6 de
territori pero també, deéiem, del subjecte autista, que no és un jo com a tal sin6
un actuar. Aixo €s, un subjecte en accio, en verb, en infinitiu.

6. Habitats per l'espai

En la pedagogia de Deligny resulta de summa importancia la nocio de I’espai,
el treball conceptual i practic sobre aquest, fins al punt que és ineludible en la
mateixa forma de pensar l'autisme. Segons 'autor, perqué un autista visqui és
necessari un espai infinit. Aixo és, no determinat normativament. Aquesta afir-
macié comporta un significat particular sobre les idees del que és 'autisme, la
vida, 'espai i 'infinit. Deligny no dona un sentit ordinari a aquests conceptes.
Per a I'autor I'autisme no és una malaltia sin6 una dimensi6 de la vida humana:
totes les maneres d’organitzar la vida d’aquells que la societat considera inatils
no son acceptables. L'espai no és en aquest context una realitat geometrica. L'in-
finit no és doncs una quantitat sin6 una possibilitat.

L'autista és pensat com aquell que no té un lloc per ser, ja que es revela a qual-
sevol forma d’institucionalitzacié de I’huma. En el cor dels debats de 1’época so-
bre I'innat i I'adquirit, Deligny pren nota de I’abséncia de naturalesa, caracteris-
tica de 'huma, que deixa el camp lliure a la seva institucio infinita.

18. En frances on.
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Deligny, a través del seu treball, curtcircuita les fronteres habituals materials
i lingtiistiques en les quals son normalment pensats i anomenats aquells sub-
jectes que l'existéncia social ordinaria exclou. El postulat d’aquest pensament
pot assimilar-se més aviat a una decisio politica, que no ética, caracteritzada per
una nuesa de la mirada, un abandé dels filtres que condicionen la mirada, una
suspensio de tot judici. Aixi, I’'huma es mostra. No es tracta d'una humanitat
originaria, ideal, a (re)trobar o restaurar, sin6é d’'una humanitat perduda en el
sentit que ’huma solament advé perdent-se o més aviat perdent la perdua.
Aix0 és, 1'oblit, la negacié d’aquesta perdua és el que per a Deligny és mortal,
no la pérdua en si mateixa. Escriure es converteix llavors en el mitja per donar
existéncia a un viure-d’una- altra-manera que retarda el murmuri incompren-
sible de les versions normalitzades de la vida humana i que solament soén pez-
ceptibles sota les formes limit de la violéncia, la ruptura o el rebuig. Aixo és, que
si no és sota 'extrem d’aquestes formes no es qiiestionen els incessants intents
de normalitzar.

Deligny sosté que ’huma no té una naturalesa determinada en la manera de
constitucio dels subjectes i aquesta manera no pot amagar aquella part de natu-
ralesa humana (a)subjectiva, de verb infinitiu. L'autista no és solament aquell
que no parla, ell no és «aquell que», ni un ell, no és aquell a qui li falta alguna
cosa. L'ésser, l'infinitiu que es despren de tot el seu comportament, apareix, al
contrari, com a plenitud deliberada davant el mandat de ser el que no pot ser,
aixo és, en el sentit d’aquests territoris predefinits que no els concerneixen per
res. Es pot pensar que aquesta perspectiva s’aparta del progrés de tota curacio.
Deligny és molt clar en aquesta qiiestio. En primer lloc, afirma la necessitat de
viure fora de la restricci6, de la violéncia instituida (la qual cosa no vol dir lluny
d’una atenci6 articulada en un altre sentit de la vida en com). En segon lloc, de
tots els subjectes afectats d'una determinada pertorbacio ell dira que no séon sim-
plement autistes. En tercer lloc, rebutja la idea de la normalitzacié. La normalit-
zacio és aqui el simptoma més clar de la incapacitat de la propia institucié per
suportar els subjectes autistes.

Per tant, i a manera de recapitulaci6, situem algunes de les idees centrals de
Deligny que condicionen la seva forma d’entendre i de tractar I'autisme. SOn les
seglients:

1. Perque un autista pugui viure necessita un espai infinit. L'infinit no és aqui
una quantitat siné una possibilitat.
2 T’autisme no és una malaltia sense una dimensi6 de la vida humana.
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3 La manera d’aproximar-se a I’autisme sense filtres ni judicis de valor deixa
veure ’huma.

4 L'autisme no és un problema a resoldre o corregir.

5 La normalitzaci6é pretesa sobre l'autisme és signe de la incapacitat de les
institucions per suportar-lo.

6 Els moviments/vacant del llenguatge assenyalen una manera particular de
ser que orienta la construccio dels espais.

7 Els nois autistes son-sent, habitant doncs i sent habitats per ’espai.

Tot aix0 justifica la creenca que, per a I'autisme no és tan rellevant la interven-
cio sobre el subjecte i la seva manera particular de funcionar sin6 sobre ’entorn.
El subjecte autista és-sent-en-un-lloc, es construeix des d’aquest, la seva arquitec-
tura psiquica se sosté des de l'ésser en moviment en aquest lloc. Lloc, d’altra
banda, marcat per la seva manera de recorrer-lo. Es fa evident aqui el fet d’habitar
els espais pero especialment de ser habitats per aquells. Per tant, sera aquest lloc
el focus del treball educatiu. La generacio de condicions ambientals que s’ajustin
a la realitat autista i permetin viure sense constriccions normalitzadores, en la
seva logica d’estar al moén rastrejant-lo, recorrent-lo, tocant-lo.

Aix0 suposa, com hem vist, la demarcacio de 1’espai a la manera dels rituals
autistes. No inicament 1'Gs i explotacid dels missatges visuals iconografics sino,
especialment, I’estudi del moviment dels nois i I’aplicaci6é d’aquesta ritualiztacio
als espais i activitats. D’altra banda, aquests plantejaments suposen també I'eli-
minacié dels missatges orals i/o la interpel-laci6 a la seva participacié (sovint
invasiva), deixant aquesta distancia, aquest espai, aquest no-mo6n que permet a
l'altre actuar, i per tant, ser-a-la seva-manera. El territori creat per Deligny és un
lloc de vida i com a tal les tasques consisteixen a sostenir aquesta vida més quo-
tidiana (cuinar, rentar, tallar llenya, recollir aigua...). Els nois autistes simple-
ment acaben participant d’aquestes activitats sense necessitat de convocar-los-hi.
El no-excés de presencia adulta permet als nois un lloc habitable, sense pressions,
sense riscos per al seu fragil o inexistent jo.

7. El defora del llenguatge o el seu rebuig
L'elaboraci6é conceptual de Deligny sembla situar-se en una tensio entre la

psicoanalisi que privilegia el llenguatge com a aproximacio al saber desconegut,
aixo és, 'inconscient, i una antropologia etologica que escull I'immutable, 1'in-
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nat de l’especie, un coneixement sense saber que no pot ser assimilat a la pulsio
psicoanalitica. On Freud i Lacan parlen d’allo real com a conseqiiencia del llen-
guatge; Deligny parla d’allo real com a preexistent al llenguatge. Es tracta dels
vestigis d'un estat sense llenguatge de 1’ésser huma que subsisteix en cadascun de
nosaltres. Pero Deligny reconeixera també que cap animal escolta el so de 'aigua
com ho fa un noi autista. El punt de vista lacania ens diu que l’autista no es po-
siciona fora del llenguatge com defensa Deligny sin6 en un rebuig a sotmetre-
s’hi. Es tracta, des d’aquest punt de vista, d'una forclusio que afecta no tnica-
ment el significant del nom del Pare sin6 a tots els significants que asseguren la
funci6 simbolica.

Per Deligny el llenguatge forma un tot que té la seva coherencia i eclipsa altres
coses que persisteixen en el limit. Aquestes queden ocultes pel llenguatge, per
aquesta consciencia que ens incumbeix. Aquesta resta és allo real, bell i fragmentat
per l'efecte del llenguatge. A Deligny li interessa doncs aquest huma fora del llen-
guatge que segons la tesi lacaniana no es troba en la seva exterioritat sin6 en el seu
rebuig. Aixo és, es troba fora del llenguatge pero amb un minim d’enunciacio.

8. Aportacions pedagogiques

Es tracta d’'una pedagogia muntada i pensada sobre els moviments dels nens,
sobre el vagar autista d’anar i venir, aturar-se, picar de mans, donar mitja volta i
refer el cami. En Deligny, per tant, déiem que prenen forga les idees del movi-
ment, «l’estar en el moviment», el mateix «ser» en el moviment dels nens autis-
tes. Pren forca també la idea del «defora», especialment «a fora de les institu-
cions» i amb ella la idea de desafiliacié voluntaria i controlada respecte les insti-
tucions. Les ruptures amb Deligny son diverses: amb les institucions, amb les
politiques, fins i tot amb la mateixa pedagogia. Deligny acabara fent possible
aquesta idea de treballar en «el marge», posant en joc I'interrogant actual sobre
com construir «espais de vida» dins les institucions actuals. Un interrogant que
possiblement exigeix recuperar la seva idea de «crear circumstancies» perque
succeeixi I'inesperat. Deligny parlava d’ensenyar a viure, no a morir. La vida des
d’aqui és la principal educadora de manera que els mitjans i els metodes sén un
Si a aquella. En Deligny també hi ha una idea profunda de respecte per totes les
formes de vida, que ens condueix al rebuig de qualsevol tipus de dominacié o
normalitzaci6. D’altra banda, la idea de creaci6 de circumstancies que afavorei-
xin esdeveniments va unida a la noci6é de fugida, d’evasi6, que posa en joc la
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sentencia de «l’ocasio fa al lladre». S6n aquestes idees d’adaptacio dels espais fins
a la seva conversio en espais de vida, en creacié de circumstancies, que voldria
recuperar aqui.

Deligny tenia un sentit obert de la pedagogia. La conviccié de que les situa-
cions favorables per als nens i adolescents marginals s6n aquelles que permeten
un lloc a la seva propia capacitat inventiva siguin quins siguin els riscos que
comporti aquesta capacitat. «Parce qu’il résiste a ’analyse scientifique, a I'inter-
prétation psychologique, a tous les systemes de code et a toutes les formes d’in-
tégration normative, I'autisme renvoie I'image d'une étrangeté qui és de 'ordre
d'une condition sociale mais également d'un lien a soi, a restaurer pour sa di-
mension poétique et créatrice» (Alvarez, 2001: 268).

L'autor ens assenyala 1'excessiva institucionalitzaci6é de I'huma. Creu que les
fronteres entre territoris només sén la part visible d’una realitat més essencial i
determinant: les fronteres interiors dels territoris que separen els individus (ho-
mes/dones, adults/nens, dominadors/dominats...) i les fronteres interiors que
separen els individus d’ells mateixos (prohibicions, vectors de comportaments,
habits, estructures de sentit...). Els autistes no tenen fronteres, la seva simple
presencia contesta qualsevol tipus de frontera, i en conseqiiéncia, qualsevol tipus
d’institucié. Es en aquest sentit que 'obra de Deligny, la seva pedagogia, és pri-
mer de tot politica. Per a I'autor, la dificultat de ’autisme no és parcial sin6 que
afecta 1’ésser sencer, que no hi ha de fer res a les institucions i projectes que hem
inventat. L'autista, ens diu, no és res diferent de ’huma sino6 el limit que excedeix
qualsevol institucié i que produeix una especie de critica silenciosa. L'autista
(també el que viu dins de nosaltres) no coneix les fronteres, viu en un espai que
és la prolongaci6 de si mateix i que no coneix ni busca un altre tipus d’espai.
Apel-la, doncs, al fi de la violéncia que agredeix 1’autisme i aixo suposa crear llocs
que ja no s’ocupin més de reparar-lo o corregir-lo sin6 de generar territoris que
possibilitin entrellacar els seus propis trajectes, el seu tragar. I cal dir aqui que
aixo no ho pensa en una arquitectura espacial ordinaria (escola, hospital, resi-
dencia...). Aixo és, els llocs inventats per Deligny s’assemblen més aviat a un
campament d’'indis que a institucions habituals.

Per a Deligny existeixen multiples formes de 'huma. Es tracta d'una guerra
entre humans a proposit de la configuracio i definicié de I’habitable en la qual,
sens dubte, s’insereix I'educacio6 i les maneres de fer-la. En sintesi i en el que ens
concerneix, diguem que per a Deligny tot el secret davant I’autisme consisteix a
comprendre que no hi ha res a guarir, no hi ha cap malaltia. Llavors, per que
s’actua com si, efectivament, aquests nois tinguessin una malaltia? Es diu que els
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nois autistes juguen en solitud. Aixo per al nostre autor seria cert excepte pel fet
que, en realitat, ni estan sols ni juguen. Aquesta és la clau de I'assumpte. Com
comprendre un fenomen que se situa fora de les estructures del llenguatge quan
en realitat no podem sortir-ne? Aixo és, no podem deixar de ser el que som i per
aixo sembla ser tan complexa la comprensié d’un altre mén que se’ns escapa. Per
tant, una de les aportacions més rellevants de Deligny sera intuir 'abast d’aquest
esfor¢ per comprendre, sense reduir l'altre a allo que no és. Sense aixo, tots els
esforcos semblen insulsos o desencaminats. Deligny ens mostra, en certa mane-
ra, un cami, una manera exigent envers la nostra vanitat. Una manera, sens
dubte, controvertida en la nostra contemporaneitat. Epoca, en fi, de tirania del
biomedic com a esquema d’intel-ligibilitat de tot fenomen huma.

Exercicis

1. Quina concepci6 tenia Deligny de I’espai en relaci6 a l'autisme?

2. Quina diferéncia existeix i quines implicacions practiques té la distinci6 entre estar en
el «defora» del llenguatge apuntat per Deligny i rebutjar el llenguatge?

3. Quina concepci6 tenia Deligny de la xarxa?
4. Cita els elements centrals de la proposta pedagogica de Deligny envers l'autisme.

5. Quins discursos d’eépoca van marcar la concepcié de Deligny sobre 'autisme?

Glossari

Arees d’estada: «<Amb aquest terme Deligny designa les unitats, campaments, granges,
llogarets on viuen els nens de la xarxa» (Alvarez, 2004: 134).

Les linies de I’errar: «designen els trajectes dels nens autistes, i més precisament la trans-
cripci6 cartografica d’aquests trajectes» (Alvarez, 2004: 134).

Les soleres: metafora utilitzada per Deligny per designar el punt de 1’espai en el qual es
troben i articulen els trajectes dels nens i els adults (Alvarez, 2004: 135).

Localitzar: «En la seva practica de l'espai, els nens autistes manifesten una necessitat im-
perativa de referéncies. Quan Deligny s’inventa “el localitzar”, transforma el substan-
tiu en activitat, i el verb en una nocio intransitiva» (Alvarez, 2004: 135). Aixo0 és, 'ac-
ci6 té sentit per si mateixa, no necessita complement per tenir ple significat.
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Metafora del bassa: en francés radeau. Es tracta de la metafora utilitzada per Deligny per
designar la forma d’organitzacié de la xarxa d’acolliment de nens autistes. Per la seva
factura precaria i artesana, la bassa s'oposa a la permanencia i al tecnicisme institucio-
nals (Alvarez, 2009: 134).
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Bloc 3: Neurodiversitats: ’autisme i I’auge
del pluralisme neurologic

Israel Rodriguez-Giralt (UOC)

1. Introduccio

L'objectiu d’aquest apartat és presentar el concepte de neurodiversitat, un
concepte que en els darrers anys ha posat en qiiestio les concepcions predomi-
nants sobre una serie de diversitats neurologiques que tradicionalment han estat
considerades patologiques. Exemples d’aquestes diversitats son la discalculia, la
dislexia, la dispraxia, la sindrome de Tourette, el Trastorn per Deficit d’Atencio
amb Hiperactivitat (TDAH) i en especial el que es coneix com a Trastorns de 1'Es-
pectre Autista (TEA). Com veurem, és des de I’autisme, i al voltant d’aquest, que
el concepte de neurodivesitat pren especial rellevancia fins a convertir-se en un
concepte capag de quiestionar, i en molts casos transformar, moltes de les concep-
cions i assumpcions tradicionals que professionals, cientifics, familiars i persones
diagnosticades fan (fem) sobre 'anomenada diversitat neurologica. Aquest apar-
tat repassa la historia d’aquest concepte, els actors i les raons que han contribuit
a desenvolupar-lo, aixi com les principals controversies que ha obert al llarg del
seu breu, pero intens, recorregut. En la part final d’aquest apartat discutirem al-
gunes de les implicacions teoriques, metodologiques, professionals i practiques
d’aquesta nocio.

Abans de comencar, pero, convé aclarir alguns aspectes importants del con-
tingut que trobareu a continuacio6. En primer lloc, tot i que el concepte de neu-
rodiversitat pretén transmetre una visi6é de 'autisme des de dins, aquests mate-
rials no estan escrits des de 1’experiéncia d’estar diagnosticat com a autista. La
meva €s una experiéncia més aviat etnografica, atés que el meu coneixement
prové basicament del treball que he realitzat durant prop de dos anys amb grups
d’activistes al voltant de 'autisme al Regne Unit. Es des de la feina d’aquests
grups que he pogut familiaritzar-me amb el concepte i explorar-ne les conse-
quencies per ambits de coneixement que em sén propers, com és el cas de la
psicologia i I’educacio social.

En segon lloc, crec convenient aclarir també que malgrat el component critic
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que hi ha darrere el concepte de neurodiversitat, ’'objectiu d’aquests materials
no és deslegitimar la feina, els coneixements, el valor ni la dedicacié de molts
experts i professionals que treballen en el camp dels anomenats trastorns del
desenvolupament, les discapacitats intel-lectuals o el trastorn de I'espectre autis-
ta. Al contrari, I'objectiu de presentar la nocié de neurodiversitat és justament fer
as d’aquesta forca critica, de les visions i inquietuds que l'inspiren, per repensar
premisses importants que orienten l'activitat i la relacié amb les persones neuro-
diverses. El resultat d’aquesta problematitzacid, com posen de manifest ja moltes
iniciatives inspirades en el moviment vers la neurodiversitat, reforca més que
afebleix el paper dels diferents actors involucrats en l’atencio i gestio de la neu-
rodiversitat.

2. Més que un concepte
2.1. Primeres passes

L'acceptaci6 de la diversitat juga un paper molt important en la construccio i
la consolidacio de les societats contemporanies. Els darrers anys, de fet, vénen
marcats per un intens esforg, a nivell legal, politic, pero també social, per fomen-
tar politiques i mesures que promoguin una actitud positiva envers la riquesa i la
bondat de la diversitat biologica del planeta, de la variaci6 cultural i racial de la
humanitat, i cada cop més també, de la diversitat d’opcions sexuals que trobem
a les nostres societats. Es en aquesta dinamica de creixent reconeixement de la
diferéncia que cal ubicar el concepte de neurodiversitat, una noci6 sorgida per
estendre aquesta actitud positiva envers la diferéncia a una serie de diversitats
neurologiques que tradicionalment han estat associades a patologies o condi-
cions mediques. Com deiem, exemples d’aquestes diversitats son la discalculia,
la dislexia, la dispraxia, la sindrome de Tourette, el TDAH i en especial el que es
coneix com a Trastorns de I’Espectre Autista.

Com ens recorda Ehrenberg (1995), transformar 1'estigmatitzacié en una diferen-
cia és una estrategia classica de les societats contemporanies, interessades en articu-
lar-se al voltant d’una noci6é de normalitat caracteritzada per un pluralisme de valors
i estils de vida.

EHRENBERG, A. (1995). L'individu incertain. Paris: Calmann-Lévy.
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Historicament, el concepte de neurodiversitat és un concepte relativament
jove. Originariament és atribuit a Judy Singer, una sociologa australiana especia-
litzada en disability studies i amb experiéncia de primera ma dins l'espectre autis-
ta —la seva mare, la seva filla i ella mateixa estarien dins l'espectre autista. No
obstant, la primera publicacié de gran abast del concepte se situa al 1998, quan
Harvey Blume va publicar un article titulat «Neurodiversity, on the neurological
underpinning of Geekdom».

L'autoria del concepte no €s massa clara. La propia Judy Singer afirma no estar se-
gura d’haver estat la primera de fer servir la paraula. Simplement «era a 1’aire», com a
part d'un zeitgest (Ortega, 2009). De fet, el terme també apareix en un text de Jane
Meyerding aparegut al 1998 i titulat «Thoughts on finding myself differently brai-
ned».

L'article de Meyerding es pot consultar a:
http://www.theatlantic.com/magazine/archive/1998/09/neurodiversity/305909

L'article de Harvey es pot consultar a:
http://www.inlv.demon.nl/subm-brain.jane.eng.html

L'article de Harvey s’adrecava a 'orgull geek, una diversitat que no podem dir
que hagi estat particularment patologitzada, perd contenia ja una primera defi-
nici6 de neurodiversitat. Aquesta apareix associada a un conjunt de trets neuro-
logics i/o cognitius que s’allunyen de comportaments neurotipics (o dit d'una
altra manera, de trets que hem naturalitzat com a normals i majoritariament
compartits pels éssers humans). Aixi, l’article ironitza sobre aquelles persones, els
geeks, que semblen tenir una mentalitat diferent —literalment un cablejat dife-
rent— que els fa distreure’s, ocupar-se i gaudir d’activitats, coneixements o de-
talls que per a la gran majoria resulten poc interessants.

La paraula geek, pronuncidada en angles «guik», acostuma a fer referéncia a perso-
nes fascinades per la tecnologia i la informatica. En angles, pero, no només esta rela-
cionada amb la tecnologia, habitualment fa referéncia també a persones amb aficions,
comportaments o vestuaris inusuals. Entre les aficions minoritaries habitualment asso-
ciades a la cultura geeky hi ha la ciencia ficcio, la fantasia, els videojocs, els comics, etc.

L'interessant de l’article, pero, és com revalora aquests trets (obsessio, desobe-
diéncia social, desinteres per les normes i convencions socials, etc.) fins al punt
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d’invertir el concepte de normalitat. A 'article, la cultura geek és ironicament
assumida com a normalitat i el que es problematitza, per contra, és el propi neu-
rotipisme.

Ironicament a l'article es parla de I'Institute for the Study of Neurotypical Typical,
un institut dedicat a I’estudi de la sindrome neurotipica, «un trastorn neurobiologic
caracteritzat per la preocupacio6 per qiiestions socials, il-lusions de superioritat, i ob-
sessi6 amb la conformitat». Tragicament, aclareix, no hi ha cura per al neurotipisme,
un trastorn genetic que afecta 9625 de cada 10.000 individus.

Veure: http://isnt.autistics.org/

El concepte, doncs, inicialment serveix per advocar per una major acceptaciod
de la pluralitat neurologica, dels comportaments i trets que s’allunyen d’'una
suposada normalitat. Com reconeix el propi Harvey Blume, «estava interessat en
I’aspecte més alliberador, més activista del concepte». No obstant, és a partir de
la defensa de certes diversitats neurologiques, molt concretes i habitualment
considerades patologiques, que el concepte pren realment una major forca tant
politica com publica. Cal destacar aqui el paper de persones diagnosticades dins
I'espectre autista.

2.2. L'espectre autista

Es acceptat que la concepcié d’autisme ha patit una profunda transformacioé
en els darrers 60-70 anys, des que Hans Asperger i Leo Kanner van descriure’'n els
primers simptomes als anys 30 i 40. El que inicialment era una sindrome extre-
madament rara i especifica ha evolucionat a una condici6 que, des de manifesta-
cions molt diferents, és considerada un dels trastorns més comuns de la infancia
(Feinstein, 2010). Aixi, mentre al principi va ser associada a una psicosi o a un
trastorn de caire eminentment afectiu i social, a partir dels anys 801 90 la catego-
ria diagnostica va patir canvis importants. No nomeés perque es va eixamplar com
a categoria diagnostica, incloent també a persones no-verbals o persones que
malgrat parlar tenien problemes d’interacci6 i interessos molt restringits, sin6
també perque va ser associada cada cop més a un trastorn de caire genetic i/o
neurologic.
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Aquesta complexificacio de la comprensi6 de l'autisme ha continuat en les darre-
res decades. Per un aprofundiment en els canvis clinics i cientifics en la comprensioé
de l'autisme veure 'excel-lent treball d’Adam Feinstein, A history of Autism (2010).
Actualment, 'adopcié d'una nova classificacio internacional de 'autisme, amb una
ampliaci6 de criteris diagnostic, sota la categoria de Trastorn Generalitzat del Desen-
volupament (TGD), suposa una nova etapa per a aquesta categoria diagnostica. En
molts paisos aquesta nova categoria diagnostica és vista amb esperanca per pares i
persones autistes, doncs albiren que permetra prendre’s I'autisme meés seriosament,
permetent un augment del nombre de diagnostics i rebent una atencié més persona-
litzada i ajustada per part de serveis socials i escoles (Hacking, 2006).

Aquest descobriment de bases genetiques i de correlats neurologics vinculats
al funcionament i 'anatomia cerebral, de fet, esdevindria clau per modificar per
sempre més la representacié social de I'autisme, sobretot perqué permetia co-
mengcar a pensar en la possibilitat de que es podia tractar d'una variaci6 natural
no patologica. Aquesta era una novetat per a un trastorn habitualment estigma-
titzat com un problema social, afectiu dins el nucli familiar (generalment vincu-
lat al que s’Tanomenava «mares-nevera»).

Leo Kanner (1949), un dels dos primer autors a parlar d’autisme com una categoria
diagnostica, va associar aquesta condicio al que creia era una «manca de calidesa ma-
ternal». Creia que l'autisme estava relacionat amb una exposici6 a una fredor paren-
tal, obsessio i una atencié mecanica. Metaforicament, 1’autor argumentava que els
nens eren deixats en neveres que no descongelaven. En aquest context, el seu retir
actuaria com un allunyament d’aquesta situacié per buscar confort en la solitud

Més endavant, la recerca biologica i neurologica també contribui a desestig-
matitzar I'autisme. La millora de la comprensi6 del funcionament i ’anatomia
cerebral permetia establir i naturalitzar tota una serie de diferéncies neurologi-
ques. Per exemple, s’havia observat que les persones amb autisme feien servir la
mateixa part del cervell relacionada amb mirar objectes per mirar cares de perso-
nes. Aix0 explicaria, per exemple, un dels trets més caracteristics que s’observa
en persones autistes, 1’aparent falta de contacte ocular (i empatia, com alguns
argumenten'®) en situacions comunicatives amb altres persones.

19. Simon Baron-Cohen, un reputat expert en autisme, ha publicat recentment un polemic llibre
titulat Zero Degrees of Empathy (Penguin, 2012). En aquest argumenta que hi hauria bases anatomi-
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Llegir cares és com mirar dins bassa onejant. Em distreuen els limits, la brillantor
de les llums... (fragment d’un email citat per Harvey Blume a la noticia «Autistics freed
from face-to-face encounters, are communicatin in cyberspace», apareguda al The
New York Times el 30 de Juny del 1997. Es pot consultar a http://www.nytimes.
com/1997/06/30/business/autistics-freed-from-face-to-face-encounters-are-commu
nicating-in-cyberspace.html).

De fet, aquesta progressiva neurocientitzaci6é de l’autisme seria clau, com ar-
gumenta Ortega (2009) perque comencessin a apareixer les primers «autocons-
cieéncies neurologiques». A partir dels anys 90, com deiem, una série de persones
diagnosticades dins I’espectre autista comencen a parlar, sobretot a través de fo-
rums online, dels seus cablejats —wiring en anglés— diferenciats. Es a dir, comen-
cen a redefinir la seva condicio autista no com un trastorn sin6 com una especi-
ficitat humana (equivalent al sexe o la raca perd de caire neurologic) que ha de
ser igualment respectada.

La metafora del cablejat és important en aquest context. No només perque
permet parlar dels correlats neurologics de la seva diferéncia, la idea de circuits és
molt estesa dins les neurociencies dels 90, també els dona una base cibernetica
per expressar, en un llenguatge que coneixen bé, I'arquitectura diferenciada que
els caracteritza. Com reconeix Temple Grandin?’, una de les activistes més anti-
gues i reconegudes en el camp de la neurodiversitat, el llenguatge ciberneétic i la
informatica sén molt importants en aquests moments inicials per reconceptua-
litzar i expressar la diferéncia autista:

Faig servir el llenguatge de les xarxes perque no hi ha res alla fora que sigui més
proper a com penso (Temple Grandin, citada per Harvey Blume a la noticia «Autistics
freed from face-to-face encounters, are communicatin in cyberspace», apareguda al
The New York Times el 30 de Juny del 1997. Es pot consultar a http://www.nytimes.
com/1997/06/30/business/autistics-freed-from-face-to-face-encounters-are-commu
nicating-in-cyberspace.html).

ques, genetiques pero també ambientals que explicarien per que hi ha gent que té una elevada intel-
ligencia emocional i és capag de llegir i empatitzar amb els altres, i en canvi, d’altres no poden fer-ho.
La poléemica entre la comunitat autista es genera, perd, perque l’autor refor¢a una imatge negativa de
l'autisme quan agrupa aquesta diversitat en el mateix grup, els que no tenen empatia, dels que no
tenen pietat —basicament personalitats i trastorns antisocials i psicopatics—.

20. Es pot consultar el testimoni de Temple Grandin en aquesta web: http://conversations.psu.edu/
episodes/temple_grandin/
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De fet, com reconeix Sinclair (1993), un altre activista historic, fundador de
I’Autism Network International (ANI), internet és molt més que una metafora o
un instrument per a aquesta emergent comunitat. Esun «enginy protesic» insubs-
tituible, com el braille ho és per a les persones cegues, que permet una socialitza-
ci6 ajustada a les diferéncies autistes que d’altra manera seria molt complicat.
Sense aquestes tecnologies, per exemple, la comunicacio, un dels aspectes que
meés sobrecarrega sensorial provoca a les persones autistes, seria molt complicada.

Imagina’t que estas envoltat per 10 persones que et parlen rapid i de forma simul-
tania (ets un politic, per exemple, i estas responent preguntes), i que aixo s’allarga
durant hores. Estic segur que voldries cOrrer a una habitaci6 petita i tancar la porta. Bé,
aixi és com em sento jo quan parlo amb dues persones (i fins i tot amb una). (Fragment
citat per Harvey Blume a la noticia «Autistics freed from face-to-face encounters, are
communicatin in cyberspace», apareguda al The New York Times el 30 de Juny del
1997. Es pot consultar a http://www.nytimes.com/1997/06/30/business/autistics-
freed-from-face-to-face-encounters-are-communicating-in-cyberspace.html).

Internet permet combatre aixo i retornar a una situacié comunicacional més
unidireccional que els resulta molt més comoda i controlada. Gracies a l'ajusta-
ment que aixo permet, l'autista pot compartir experiencies, sentiments, localit-
zar-se i construir una identitat compartida. Es aixi, de fet, com l'autisme es va
convertint en una cultura, en una identitat positiva que defineix una determina-
da forma de ser. Una forma diferenciada de pensar i processar la informacio. Ja
no estem davant de quelcom patologic, un conjunt de trets que defineixen un
comportament que ha de ser reconduit o curat.

Actualment fins i tot hi ha una petita indastria al voltant d’aquestes categories.
Pagines webs comercialitzen samarretes i tot tipus de souvenirs amb paraules com
«autie» o «aspie» i que representen els valors positius associats a I’autisme, sovint en
forma de talent o genialitat o a través també d’artistes, pensadors o figures pabliques
molt conegudes rescatades com a autistes, com Friedrich Nietzsche o Albert Einstein.

A través d’aquests forums, I’autisme passa a ser una forma més d’estar al mon.

Malgrat que els individus son identificats com a autistes pel seu comportament, és
llargament assumit que el comportament autista és originat en la funcié mental... la
gent no es «comporta de forma autista», ells «<son autistes» (Smukler, 2005: 13).
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Un orgull, equiparable a I’orientaci6 sexual o a la raca d'una persona:

Seria un preu horrible de pagar desfer-se de tots els asperger i dels autistes moderats.
No hi hauria ciéncies ni arts. No crec que la gent social inventi coses (Grandin, citada
a Feinstein, 2010: 272).

Un dels primers a articular aquesta posicio va ser, com deiem fa un moment,
Jim Sinclair. En un conegut text Don’t Mourn for Us, del 1993, aquest activista
estableix les bases d’aquesta posicid respecte els estereotips que pesen sobre
I’autisme.

No és possible separar 'autisme de la persona. Per tant, quan els pares diuen «voldria
que el meu nen no tingués autisme», el que estan dient en realitat és «m’agradaria que el fill
autista que tinc no existis i que en lloc seu tingués un fill diferent (no autista)». Llegiu-ho un
altre cop. Perque aixo és el que sentim quan us lamenteu de la nostra existéncia. Aixo
és el que sentim quan pregueu per una cura. Aixo és el que pensem quan ens confieu els
vostres somnis i esperances envers nosaltres: el vostre gran desig és que un dia deixem
d’existir i que siguin els estranys que estimeu qui ocupin les nostres cares (fragment
extret del text original. En castella es pot consultar complert a http://www.autreat.com/
no_sufran.html).

Aquest és un text dirigit als pares de nens autistes. No obstant, no son els
anics destinataris d’aquest empoderament de la comunitat autista a través de les
xarxes. Per a aquests activistes, el que pensen els pares no és més que una singu-
laritzaci6 del que de forma més general pensa el conjunt de la societat. Contra
aquestes assumpcions, els activistes reclamen que l'autisme no és un trastorn. Es
una forma de ser persona. No hi ha res de dolent en ser autista. Ni és una epide-
mia ni suposa un patiment per a les persones que ho pateixen. Es cert que els
autistes tenen dificultats per a la interaccio social, ens recorda Ari Ne’eman, un
dels activistes més importants del moviment pels drets autistes, pero aixo no vol
dir que «som incapacos de relacionar-nos. [...] Podem ser capacos de tirar enda-
vant amb els nostres propis recursos si rebem el suport, [’acceptacio social i som
inclosos per qui som»?2!. El veritable patiment, com recorda Sinclair en el seu text,
el produeix la sistematica discriminaci6 i menysteniment que origina la incom-
prensio envers la diferéncia autista.

21. Citat a «The autism righst movement» (Andrew Solomon, New York Magazine, 25 de maig, 2008).
Disponible a: http://nymag.com/news/features/47225/
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Per a aquests activistes, per tant, l'autisme no és un trastorn que necessiti cura
o tractament. Al contrari, per a aquest incipient moviment, la patologitzaci6
sistematica de l'autisme no fa més que estereotipar negativament les persones
autistes i segregar-les de la societat.

El canvi de segle, de fet, ve marcat per una major i més intensa associacié
d’aquesta autoconsciéncia amb el discurs dels drets civils contra la discrimina-
ci6 de minories oprimides o menystingudes. La neurodiversitat ja no és nomeés
allo que interessa a neurolegs i neurocientifics, o el que permet articular una
identitat positiva a les persones diagnosticades, és també un camp més en el que
promoure la diversitat en totes les seves manifestacions i aconseguir una societat
cada cop més inclusiva (Bumiller, 2008).

Cal destacar aqui figures com Ari Ne’eman i I’Autistic Self-Advocacy Network
(ASAN) als Estats Units. Basant-se en l’experiéncia de xarxes i experiéncies d’autore-
presentacio previes (self-advocacy groups en angles), sobretot en el moén anglosaxo als
anys 90 i de la ma del moviment pels drets de les persones discapacitades, 'any 2006
s’articula una xarxa d’autorepresentacié per i des de 'autisme. Com a organitzaciod
I’ANA déna suport public, politic i comunitari als autistes joves i adults. Entre els seus
objectius hi ha millorar la comprensi6 pablica de ’autisme, i de condicions relaciona-
des, i empoderar la gent autista arreu de mon per prendre el control de les seves vides
i d'un futur comu dins la societat. Aquest ideari es tradueix en un lema que han fet
servir altres grups també dins del camp de la discapacitat: «Res sobre nosaltres, sense
nosaltres!».

Per més informaci6: http://autisticadvocacy.org/

Aix0, d'una banda, acosta la neurodiversitat al potent moviment de la disca-
pacitat (Shakespeare, 2006). L'autisme, en aquest context, esdevé un exemple
més dels efectes discriminadors de 'anomenat model medic o individual d’en-
tendre la discapacitat. L'émfasi en la disfuncio6 o deficit mental, argumenten, in-
dividualitza i medicalitza una diferéncia que és tan digna i valuosa com qualse-
vol altra. Es més, fomenta una visi6 tragica i negativa de 'autisme que impedeix
que es parli de les veritables raons discapacitants. Aquestes, com posen de mani-
fest els activistes, son sempre raons socials. Es a dir, son les actituds negatives, els
prejudicis i ’estigma social que envolta I'autisme. El problema, com bé resumeix
Ari Ne’eman, és que un adult sigui abandonat a «podrir-se en institucions perque
hi ha la percepcidé que no hi ha sortida per a ell per viure dins la comunitat»
(Ne’eman citat a «The autism rights movements», noticia apareguda al New York
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Magazine el 25 de maig del 2008. Es pot consultar a: http://nymag.com/news/
features/47225/).

De la ma d’aquests grups, doncs, 'autisme progressivament s’acosta a les rei-
vindicacions del model social de la discapacitat, es transforma en una oportuni-
tat més per combatre el model medic i la discriminaci6 de les persones funciona-
ment diverses.

De la ma d’aquests grups, doncs, 'autisme progressivament s’acosta a les reivindica-
cions del model social de la discapacitat, es transforma en una oportunitat meés per
combatre el model medic i la discriminaci6 de les persones funcionament diverses.
Com diu Harmon (2010), 'autisme és una forma de neurodiversitat que hauria de ser
acollida i integrada com ho sén les discapacitats fisiques que han portat a la construccid
de rampes i emplacaments especifics en llocs pablics per persones amb discapacitat 22).

Aixi, 'empoderament de les persones autistes es tradueix en una reivindicacio
en favor d'un major control sobre la propia vida. L'aillament, la segregacio, 1'in-
ternament, no so6n solucions per a les persones autistes. El que cal és fomentar una
vida independent, una vida plena i integrada en la societat i la comunitat. Cal
preservar la igualtat d’oportunitats, sobretot a 1'escola i al mén laboral, dos dels
mons en qué se segrega i es discrimina més a les persones neurodiverses. Es vital
que els nens i els adolescents autistes, pero també els adults i els ancians, sovint
uns dels grans oblidats, puguin tenir suports i serveis que afavoreixin la igualtat
d’oportunitats. Per fer aixo possible, perd, és important que les persones autistes
no siguin nomeés els receptors d’aquests serveis, siné que participin activament en
el disseny i millora dels canals, suports, serveis i politiques que fomenten o han
de fomentar la seva autonomia i la seva integracio6 social, laboral i comunitaria.

Com recorda London Autistic Rights Movement (LARM), un dels grups que vaig
seguir de més a prop, gairebé el 85 % de les persones autistes no tenen feina, i moltes
d’elles estan socialment aillades i lluitant per viure amb ingressos molt baixos. Aques-
tes dificils condicions sovint afavoreixen que pateixin malalties mentals, problemes
comportamentals i baixa autoestima. La soluci6 en aquest context no passa per medi-
calitzar i segregar més aquestes persones sin6 per afavorir mesures, politiques i suports
que n’afavoreixin l’'ocupacié laboral i la integraci6 social.

http://www.londonautisticrightsmovement.org/

22. «Autistic and Seeking a Place in an Adult World». Article d’Amy Harmon publicat al New York
Times, el 17 de setembre de 2011. Disponible a: http://www.nytimes.com/2011/09/18/us/autistic-
and-seeking-a-place-in-an-adult-world.html?_r=2&hp&pagewanted=all&
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Pero no es tracta només de sumar la neurodiversitat a les causes i models ja
existents en el camp de la discapacitat. L'interessant d’aquesta vinculaci6 entre
l'autisme i el discurs de la discapacitat és que la neurodiversitat es converteix
també en una forma de problematitzar el propi model social de la discapacitat.
Com reconeix Shakespeare (2006), un dels aspectes més positius del model social
és haver dotat d’'una base comuna a un conjunt molt divers de situacions i expe-
riéncies discapacitants. Ara bé, la insistencia d’aquest model en maximitzar les
qiiestions d’'infraestructura social i politica ha tingut també els seus punts foscos.
Un d’ells és la insisténcia en el discurs de les barreres fisiques. Ara pero, gracies a
lluites com les de 'autisme, aquest centre pot desplacar-se cap a la cerca d’altres
punts d’'interés comu. De fet, 'autisme problematitza aquesta prioritzacio de
'accessibilitat entesa en termes fisics i materials. Les barreres a l’autisme tenen a
veure amb qiliestions molt menys visibles. La seva és una diversitat funcional que
gira al voltant de l'aprenentatge, de les habilitats comunicatives i sensorials. Per
tant, el repte per ells é&s com fer compatible aquesta critica social amb qiiestions
meés soterrades com son les diversitats funcionals mentals.

Moltes persones diagnosticades amb sindrome d’Asperger, per exemple, tenen di-
ficultats per argumentar i mostrar la seva discapacitat. A banda de que aquesta no és
immediatament visible (com pot ser el cas d'una persona amb sindrome de Down), de
vegades és fins i tot qiiestionada per professionals encarregats de certificar aquesta
discapacitat. L'aparenca de normalitat, sumada a un rendiment elevant en determina-
des funcions cognitives, per exemple, en capacitats memoristiques o en capacitat
d’atenci6, fa que els sigui particularment dificil justificar una discapacitat mental.

Aquest contrast, de fet, ha alimentat un debat sobre la pertinenca o no de fer vi-
sible la discapacitat. Com a minim sobre la pertinenca de fer-la visible com a diversi-
tat funcional. Mentre alguns defensen la importancia de definir la neurodiversitat
com una diversitat funcional més, refor¢ant aixi un discurs unitari antidiscriminato-
ri, altres veuen en aquesta invisibilitat, o fins i tot en la possibilitat d’escollir si fer-la
visible o no, una oportunitat per portar més enlla el propi discurs sobre la propia
diversitat funcional. L'autisme, argumenten, ens mostra que ja no cal posar per da-
vant la discapacitat, quelcom que sempre té el risc de ser associat a una posici6 infe-
rior (Johnson, 2003). Simplement, cal autoafirmar-se. Som autistes, sense més. Pre-
sentar-se com a persones amb autisme, argumenten, seria tan absurd i redundant
com dir que les dones son «persones amb feminitat». L'autisme no es té, ni s’adqui-
reix, és quelcom que s’és.
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Un altre aspecte interessant d’aquest vincle recent entre I’argument de la neu-
rodiversitat i la idea de discapacitat és la necessitat de fer compatible un cert in-
teres pel coneixement i la recerca biomedica i el propi model social. No es tracta,
argumenten els activistes autistes, de desentendre’s absolutament de les qtiesti-
ons mediques i/o genétiques associades a 'autisme en favor de les qtiiestions
Unicament socials (quelcom que si que ha estat postulat per activistes radicals en
favor d’una definicio sociologica de la discapacitat). Al contrari, els avengos neu-
rologics i genetics juguen un paper importantissim, com hem vist, a 'hora d’en-
tendre qliestions que fins ara eren profundament inexplicables per a ells matei-
x0s i per als propis familiars, alleugerint de pas moltes angoixes. El repte en
aquest sentit, com a minim per a l'autisme, és fer compatible el discurs de ’ori-
gen social de la discriminacié amb un coneixement més profund dels correlats
neurologics, metabolics i del desenvolupament que expliquen la diferéncia
autista. El repte, en aquest sentit, és seguir reivindicant mecanismes de suport
social, una major comprensio dels que envolten i tracten les persones autistes,
un major reconeixement social de la diferéncia, perd també diagnostics més es-
pecifics i un major coneixement de ’anatomia i funcionalitat cerebral implicada
en la diferéncia autista.

Aix0 explica dues diferencies importants de la lluita autista, actualment, res-
pecte dels potents moviments de la discapacitat. D’'una banda, 'émfasi en una
major i millor recerca, sobretot de caire genétic i neurologic, al voltant de ’autis-
me. A diferéncia del model social, l’autisme veu en la recerca dels correlats biolo-
gics, metabolics, neuronals i genétics una possibilitat d’avenc en la comprensio i
acceptacio6 social al voltant de I'autisme:

Hem de destronar els mites i estereotips sobre 1'autisme i treballar per una major
comprensio a partir d'una recerca de qualitat (Ne’eman, 2011).

D’altra banda, i relacionat amb aquests avencos, 'autisme dona també una
gran importancia al propi diagnostic. Al valor social, politic, pero també assisten-
cial i juridic del diagnostic: «El diagnostic és molt important. Ens permet donar
sentit a coses que fins ara eren inexplicables. Ens sentim validats» (Kathleen Sie-
del citada a «The autism rights movements», noticia apareguda al New York
Magazine el 25 de maig del 2008. Es pot consultar a http://nymag.com/news/
features/47225/index1.html)..

Ara bé, en ambdos casos es tracta de quelcom més que assumir una certa de-
pendéncia de ciencies i coneixements biomedics. Perqueé aquesta articulacio si-
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gui eficag, recorden aquests activistes, la recerca no pot oblidar o menystenir,
com sovint ha fet, la veu i I'experiéncia de les propies persones autistes.

[...] practicament des del principi, des del primer moment que alga va proposar la
paraula «autisme», la condici6 ha estat jutjada des de fora, per les seves aparences, i no
des de dins, d’acord amb el que és viscut (Williams, 1996: 14).

Aix0 planteja un canvi epistemic i metodologic important per la recerca al
voltant de l'autisme. Ja no es tracta simplement d’assumir que I’expertesa la te-
nen uns altres, que per saber cal esperar a queé aquests facin la seva feina. El model
que promou l'autisme és molt més col-laboratiu i simetric. Per avancar, argumen-
ten, experts i no experts han de col-laborar. Cal posar en relaci6 les diferents
disciplines que estudien 'autisme i la propia vivencia autista. Només aixi, con-
clouen, s’aconseguira passar d'un model de recerca sobre ’autisme a un model de
recerca amb i per les persones autistes (Lewis i Porter, 2004).

El poder que exerceix el coneixement produit per la recerca basada en axiomes
ontologics i epistemologics positivistes pot afectar profundament les vides d’aquells
que son objecte de la recerca; especialment quan aquests son grups vulnerables o mar-
ginats dins la societat i sobn poc escoltats. Per tal que avancin els debats sobre 1’educa-
ci6 de les persones autistes cal que els recercadors superin la mirada objectivant de la
tradicio cientifica i busquin una major participacié amb aquells sobre qui pretenen
crear coneixement (Milton and Lyte, 2012).

Aquest, de fet, és actualment un dels camps d’accié6 més importants i estrate-
gics del moviment per la neurodiversitat: avangar cap a un model epistemologic
que permeti amb i des de 1'autisme redefinir el propi autisme.

Un bon exemple d’'aixo és la conferencia anual Autscape. Com diuen a la seva
pagina web, «Autscape és una conferéncia amb una diferéncia». en comptes de donar
la veu a persones no-autistes perque parlin sobre l'autisme, aquesta conferéncia esta
organitzada per autistes. [ no només perque parlin d’autisme. Sin6 perque compartei-
xin inquietuds, sensibilitats, necessitats i interessos de recerca des de i per 'autisme.

http://www.autscape.org/
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2.3. Controversies

Ara bé, aquesta redefinicié de l’autisme com a neurodiversitat no esta exemp-
ta d'importants controversies: que passa si ens prenem la neurodiversitat massa
seriosament, es pregunten Mackenzie i Watts (2011). Es a dir, si la neurodiversitat
deixa de ser una forma d’anomenar diversitats especifiques per passar a denomi-
nar una forma generica de ser diferent. Quin impacte tindria aix0 respecte a les
necessitats especifiques de persones neurodiverses? Aquesta és una tensio, com
ens recorden, molt important de cara a orientar politiques i serveis destinats a
aquestes persones.

La tensio entre heterogeneitat i homogeneitat en la neurodiversitat ha estat
també comentada per Jaarsma i Welin (2001). Per a aquests autors «una versio
amplia de I'argument de la neurodiversitat, que cobreixi tant autisme de baix-
funcionament com autisme d’alt-funcionament és problematica» (p. 20). Amb-
dues situacions, per a aquests autors, no sén comparables. Les problematiques
s’agreugen quan parlem d’autistes no-verbals, amb moltes dificultats per a la
interaccié social i que incorren en comportaments d’autolesi6. Seria absurd,
argumenten, que aquestes persones no es beneficiessin d’atencions, serveis i pro-
fessionals que van associats a un diagnostic psiquiatric. L’'argument de la neuro-
diversitat, conclouen, només hauria de ser aplicat, per tant, en la seva versio més
restringida, aquella que fa referéncia a individus amb un alt funcionament (ha-
bitualment diagnosticats com a aspergers).

Des de posicions mediques, alguns autors, com el neurdleg Manuel Casanova,
també critiquen que l'argument neurodivers s’apliqui per igual a casos lleus que a
casos greus d’autisme. La idea que hi ha bases neurologiques per argumentar un estil
cognitiu autista, basat en la idea que hi ha una particular connectivitat neuronal que
s’associa amb determinats estils de processament de la informaci6, no hauria d’ama-
gar que també hi ha evidencies médiques que apunten a ’existéncia de certes patolo-
gies neuronals, sobretot a nivell anatomic, que explicarien alguns desavantatges i
malestars que pateixen les persones amb autismes més greus —com convulsions,
conductes autolesives o un processament cognitiu disminuit. L'argument neurodi-
vers, conclou aquest autor, hauria de revisar la seva base cientifica per integrar millor
la bona voluntat o els objectius politics amb les evidencies neurologiques.

Per una discussio es pot visitar el blog d’aquest autor:

https://corticalchauvinism.wordpress.com/2013/06/17/el-movimiento-de-la-
neurodiversidad-buenas-intenciones-pero-una-pobre-base-cientifica/
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Aquesta diferenciacio entre alt i baix funcionament, pero, és durament criti-
cada pels activistes. La nocié d’espectre va associada tradicionalment a una idea
de continu que va d’autisme lleu a autisme profund. Pero l'autisme és molt més
complex que aix0. L'autisme és un univers tridimensional de comportaments
que en el fons remeten a quelcom molt més profund que una graduacié simpto-
matica (remet a la propia diversitat humana). Un dels sentiments més paradoxals
que tenen moltes persones autistes, per exemple, és el fet de poder ser considera-
des superdotades i al mateix temps ser considerades discapacitades. En funci6 de
I’activitat o el context, o els suports, aquestes persones poden passar de semblar
«no-articulades» a desenvolupar talents o habilitats inusitades. Molts testimonis
relaten aquesta paradoxa i els malentesos que aixo genera. Fins i tot, i molt espe-
cialment, en persones «no-verbals» i a qui s’havia donat «per perdudes» practica-
ment des de la infancia. Jeannette Holden, una genetista que investiga en aquest
camp, relata, per exemple, com el seu germa va passar de ser no-verbal a parlar i
escriure amb fluidesa en un ordinador quan tenia 50 anys. Les families i els pro-
fessionals, argumenta aquesta cientifica, haurien de revisar les seves expectati-
ves. «L.a majoria de gent autista, si no es comuniquen abans dels 10 anys, simple-
ment els donen per perduts» (citat a Woodford, 2006).

El problema, argumenten els activistes, no rau doncs en 1’heterogeneitat que
compren el concepte de neurodiversitat. El problema és més aviat la constant
dificultat que tenim per assumir aquesta diversitat com a propia, és a dir, com a
part de la definici6 mateixa d’ésser huma. Constantment reiterem una mateixa
operaci6 encaminada a filtrar de la diversitat aquelles diversitats que s6n més
facilment assimilables a una definici6 forca restrictiva, i ja establerta, de norma-
litat. Pero 'argument de la neurodiversitat, com veiem, funciona de forma cen-
trifuga. Es a dir, ens anima a ampliar més que a consolidar un centre de referéncia
ja conegut. L'important per al moviment de la neurodiversitat no és aclarir qui-
nes persones son més neurodiverses que altres, sin6 assumir el pluralisme com a
base sobre el que refundar una nocié plural i heterogénia del que és la normalitat.
Es des de la diferéncia i no des de la homogeneitat que es pot articular una so-
cietat més justa i cohesionada.

Ara bé, també cal vigilar, com argumenta el filosof Ian Hacking (2006), que
aquesta naturalitzacio de la diferéncia autista no es transformi en un estereotip
que a banda d’unificar la imatge de la ment autista acabi transformant i redefi-
nint l’experiencia i la identitat de les persones autistes. Cal tenir cura, argumenta
aquest autor, de que l'exit de la idea de neurodiversitat acabi per produir un loo-
ping en el que les persones autistes acabin sent definides, o s’autodefineixin, de
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forma singular i estereotipada. Mostres d’aquesta narrativa reificada ja es poden
trobar en molts dels discursos des de dins que es fan sobre 'autisme. Per exemple,
al'hora de diferenciar entre diferents tipus d’autisme:

Jo no vull amics... La gent amb asperger vol i desitja contacte social. Conec molta
gent amb asperger que vol ser la meva amiga. Jo necessito la gent. Es una cosa comple-
tament diferent. Ells diuen que la gent autista som gent atrapada en el nostre propi
mon. Jo no estic atrapada enlloc. Jo escullo ser alla (Ros Blackburn, citada per Feins-
tein, 2010 p. 290).

2.4. Internacionalitzacio i diversificacio del concepte

Com deiem només comencgar, l'autisme és només la punta de l'iceberg del
moviment per la neurodiversitat. Els darrers anys, el terme neurodiversitat s’ha
expandit rapidament cap a altres diferéncies neurologiques (Fenton i Krahn,
2007). Com expliquen Fenton i Krahn, «l’actual definici6 del terme no recull
només autistes sin6é també trastorns neurologics i del neurodesenvolupament
com el desordre bipolar, la dispraxia, la dislexia, 1’epilépsia, la sindrome de Tou-
rette, o el trastorn per deficit d’atenci6é i hiperactivitat» (p. 1). Tot i que cap
d’aquests ambits esta encara tan desenvolupat cientificament i politica com el
cas de 'autisme, molts veuen aquesta progressiva diversificaci6 de la noci6 de
neurodiveritat com una esperanca. Per poc que es faci des d’altres neurodiversi-
tats, 1'estratégia conjunta reforcara les actituds positives en favor d’'un major
pluralisme neurologic. Per a altres, pero, aquesta diversificacié és motiu de preo-
cupacio. Sobretot des de 1'autisme es critica que el concepte es generalitzi exces-
sivament i que aix0 provoqui que el missatge al voltant de la neurodiversitat
autista es perdi o es confongui. Aquest perill també ha estat assenyalat per
aquells que creuen que una definicié massa general del concepte de neurodiver-
sitat pot portar a convertir la noci6é en quelcom que ho inclou tot, i per tant, no
significa res (Mackenzie i Watts, 2011). No obstant, sembla dificil argumentar,
meés enlla de quiestions estrategies, que tingui gaire sentit etic, filosofici fins i tot
politic, prioritzar unes diversitat per sobre d’altres. I'interessant en tot cas és ex-
plorar quines ressonancies i particularitats introdueix aquesta progressiva diver-
sificaci6 i extensioé del concepte cap a noves formes de percebre i viure el plura-
lisme neurologic. Aquesta, pero, és una feina encara pendent. No descartem que
els propers anys ens deparin importants sorpreses en aquest sentit.
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De la mateixa manera que el concepte s’ha estés conceptualment també s’ha
estes geograficament. Si bé cal situar el seu centre més actiu als Estats Units,
Canada i el Regne Unit, els darrers anys vénen marcats per una forta internaci-
onalitzacié del moviment per la neurodiversitat. Dues estrategies paral-leles
han afavorit aquesta expansié. D’una banda, 1’establiment de xarxes explicita-
ment internacionals, i que busquen articular una estratégia i una interlocucio
conjunta dirigida a organismes internacionals. Un bon exemple d’aixo és
LANI, I'’Autism Network International, una organitzacié que autorepresenta
internacionalment les persones autistes. D’altra banda, a nivell nacional dife-
rents associacions de pares i de persones autistes han impulsat pel seu compte
campanyes de sensibilitzacio i reconeixement dels drets de les persones autis-
tes, que han redundat en una major implantaci6 i coneixement dels postulats
de la neurodiversitat.

Un cas estudiat és el de Franca. Brigitte Chamak (2007), per exemple, analitza
I'important paper que les associacions de pares i de persones autistes han jugat a Fran-
ca a I’hora de canviar les expectatives i representacions socials sobre l'autisme. En un
context dominat per teories i gremis professionals fortament psicologistes i psicoana-
litics, aquestes associacions han aconseguit importar models nord-americans que han
permes trencar 'estigmatitzacio i els models culpabilitzadors tradicionalment asso-
ciats a l'autisme.

En el cas d’Espanya la preséncia de la neurodiversitat és encara forca residual.
A nivell professional, com reconeix Feinstein (2010), a Espanya, igual que a Fran-
ca, Italia i bona part dels paisos llatinoamericans, 'autisme és vist encara des
d'una optica forga psiquiatrica i psicoanalitica.

A nivell d’associacions, també hi ha forca cami encara per recorrer. Tot i que
el discurs de la neurodiversitat ha penetrat en alguns ambits, sobretot al voltant
de la sindrome d’Asperger, no podem dir que sigui un argument generalitzat en-
tre professionals, associacions de pares i/o persones amb autisme, ni tampoc
entre altres neurodiversitats.
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La Feredacion Asperger Esparfia, per exemple, apel-la tangencialment a la neurodi-
versitat a I'hora de definir la sindrome d’Asperger: «El sindrome de Asperger es un
trastorno severo del desarrollo que conlleva una alteracion neurobiologicamente de-
terminada en el procesamiento de la informacion. Las personas afectadas tienen un
aspecto e inteligencia normal o incluso superior a la media. Presentan un estilo cog-
nitivo particular y, frecuentemente, habilidades especiales en areas restringidas».

http://www.asperger.es/

També comencem a trobar llibres de testimonis, com per exemple el llibre escrit per
Marta Montoro titulat Escrito desde la neurodiversidad, (2013, editorial Psylicom), que
utilitzen el concepte i ens expliquen des de dins la diversitat que suposa ser asperger.

Segurament l'intent més radical per connectar amb aquestes idees al voltant de
la neurodiversitat cal atribuir-lo al Foro de Vida Independiente y Divertad (FVID).
El FVID és un interessant moviment que lluita des de fa anys per la promoci6 de
la independéncia de les persones amb «diversitat funcional» (aquesta és la catego-
ria que utilitza I'FVI per qualificar les persones que requereixen unes necessitats
especifiques per poder gaudir d'una vida digna i d’una llibertat personal plena).
Com bé explica el Forum, 1'Gs d’aquest concepte va molt més enlla de ser una mera
alternativa al concepte de discapacitat. A diferencia d’aquest, no es contraposa a
la idea de normalitat sind que la inclou. Tots som diversos funcionals, doncs totes
les persones actuem i funcionem de maneres diferenciades. El problema, doncs,
no és la diversitat de certes persones, sino el fet que hi ha diversitats funcionals
que soén socialment menys acceptades que altres. Es sobre aquesta discriminaci6
que cal actuar. Aquest argument, com hem vist anteriorment, guarda fortes sem-
blances amb l'argument de la neurodiversitat. D’aqui probablement l'interés que
amb els anys ha mostrat aquest moviment per eixamplar la seva noci6 de diversi-
tat funcional i incloure cada cop més també la inquietud neurodiversa.

Entre altres objectius, el FVID treballa perqué s’acompleixi a Espanya la Conven-
ci6 de Drets de les Persones amb Discapacitat de les Nacions Unides (2006), ratificada
per Espanya el 3 de maig de 2008. Un dels drets fonamentals que prima aquesta con-
vencio és la promocio de I'autonomia i la inclusio social i en la comunitat de les per-
sones amb discapacitat. En el camp de I'autisme aix0 s’ha traduit, per exemple, en una
aferrissada defensa del dret dels nens autistes a ser socialitzats i escolaritzats en centres
educatius convencionals, evitant la segregacié en centres educatius especials.

Podeu trobar més informacio6 a: http://www.forovidaindependiente.org/; http://
www.asociacionsolcom.org/
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Tot i ser encara forca testimonial, I'interes creixent per la neurodiversitat per-
met albirar una important transformacié de les concepcions, assumpcions i
practiques al voltant de I'autisme en el context espanyol. Actors com I'FVID de
ben segur jugaran un paper clau els propers anys, com també ho fara la progres-
siva internacionalitzaci6 i diversificaci6 de I’argument neurodivers i la creixent,
i cada cop més innovadora, economia del coneixement al voltant de 1'autisme.

A mode de resum, el concepte de neurodiversitat esta associat a:

1. Una progressiva despatologitzaci6é de 'autisme. Des de 1'0ptica de la neu-
rodiversitat, ’autisme és vist com una forma de ser, una identitat o cultura
positiva. Una variaci6 neurologica natural, i no com una «condici6», «ma-
laltia», trastorn» que necessiti cura.

2. Una ampliaci6 de la nostra definici6é d’ésser huma, que inclou noves for-
mes d’entendre i viure la diversitat humana, d’entendre la salut, la felicitat
il’autonomia.

3. Una reivindicacié per donar més control i un paper més significatiu a les
persones neurodiverses. Lluny de ser I'objecte passiu de les terapies i ser-
veis destinats a la seva problematica, aquestes persones es reivindiquen
com a ciutadans de ple dret que volen i poden decidir sobre la seva propia
vida i els serveis i mesures que els poden ajudar a una plena integracio a la
societat.

Exercicis

1. Com i on s’origina el concepte de neurodiversitat?

2. Quines ciencies biomediques son centrals pel desenvolupament d’una auto-consciéncia
neurodiversa? Per que?

3. Quins reptes introdueix la lluita per la neurodiversitat en el model social de la
discapacitat?

4. Que vol dir el moviment de la neurodiversitat que fa seu el lema "res sobre nosaltres
sense nosaltres"?

5. Com resolen Jaarsma i Welin (2001) la tensi6 entre heterogeneitat i homogeneitat al
voltant del concepte de neurodiversitat?
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Capitol III

Alumnat amb altes capacitats intel-lectuals
Identificacio i intervencio educativa

Merce Martinez Torres

Introduccio

Tal vegada, us preguntareu de quin col-lectiu d’alumnes parlarem tot seguit i, pot-
ser, també us pregunteu per que si son més capac¢os requereixen una atencié educativa
diferenciada.

L’alumnat amb altes capacitats intel-lectuals (AACI!) és un col-lectiu divers,
tant com ho és el col-lectiu d’alumnes amb dificultats cognitives i d’aprenentat-
ge, o el dit «normal». Destacarem que en no ser un grup homogeni, les seves
aptituds i comportaments no son tots iguals. S6n alumnes que destaquen, bé
potencialment, bé a través del seu rendiment, per una alta competéncia en una
o diverses arees cognitives. Malauradament, excepte quan es presenten proble-
mes, aquests alumnes rarament son detectats. En tot cas, ha calgut un llarg cami
perque se’ls reconegui el dret a aprendre en funcio de les seves capacitats.

La LOE (2006) ubica els AACI dins de les Necessitats Educatives de Suport
Educatiu®>. Concretament, la llei indica que: «Correspon a les administracions
educatives adoptar les mesures necessaries per identificar I'’alumnat amb altes
capacitats intel-lectuals i valorar de forma primerenca les seves necessitats. Aixi
mateix, els correspon adoptar plans d’actuacié adequats a aquestes necessitats,
que permetin a l'alumnat desenvolupar al maxim les seves capacitats» (LOE, 2006,
art. 76). No hi ha modificacions substancials en 1'avantprojecte de la LOMCE
(estan subratllades en el text). A Espanya, les regulacions més especifiques varien

1. Utilitzarem AACI per referir-nos a I'alumnat amb altes capacitats intel-lectuals.

2. «Correspon a les administracions educatives assegurar els recursos necessaris perque els alumnes i
les alumnes que requereixin una atenci6 educativa diferent de I'ordinaria, per presentar necessitats
educatives especials, per dificultats especifiques d’aprenentatge, per les seves altes capacitats intel-
lectuals, perqué s’han incorporat tard al sistema educatiu, o per condicions personals o d’historia
escolar, puguin assolir el maxim desenvolupament possible de les seves capacitats personals i, en tot
cas, els objectius establerts amb caracter general per a tot I'alumnat» (LOE, 2006, art. 71).
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molt d’'una comunitat autOnoma a una altra, pero en tot cas, en la majoria de
comunitats no s’ha disposat de recursos suficients per endegar projectes que in-
cloguin la detecci6 precoc i la formacio del professorat de suport especialitzat en
aquesta area.

Hem de tenir en compte el gir cap a ’educaci6 inclusiva i, particularment, les
politiques d’inclusi6 de I’alumnat amb necessitats especifiques de suport educa-
tiu. La inclusio, a diferéncia de la integraci6, és un model que emfatitza que el
centre doni resposta educativa des d'una perspectiva institucional i per a tota la
diversitat de necessitats educatives que presenta el seu alumnat.

Sil’escola inclusiva pretén suprimir les «barreres per a I’aprenentatge i la par-
ticipacio» dels alumnes excepcionals, ha d’oferir al nen/jove amb altes capacitats
oportunitats educatives per tal que desenvolupi el seu potencial i talent, aixi com
possibilitar la seva participaci6 socialment i emocional, en cas contrari, s'incom-
pleix el principi d’«equitat» i, sens dubte, el de «qualitat» de I’educacio.

Si parlem d’alumnes diversos, evidentment, també parlarem d’intervencions
educatives diferents. Pensem que el Projecte Educatiu del Centre, les programa-
cions d’aula i els plans individualitzats contenen els ajustos, els recursos amplis i
diversos, els criteris d’avaluacio i altres mesures d’escolaritzaci6 i que, per tant,
haurien de ser instruments eficacos per eliminar les barreres que actualment im-
pedeixen el desenvolupament potencial de I'alumnat amb altes capacitats intel-
lectuals (Martinez i Guirado, 2010).

Potser també us pregunteu si és dificil detectar que existeixen alumnes amb altes
capacitats intel-lectuals a ’aula.

La nostra experiéncia com a formadors de formadors ens ha permes compro-
var que hi ha un gran desconeixement sobre els AACI. Les causes son multiples
pero potser el que més ens ha preocupat és la reiterada afirmacio de: «jo a classe
mai no he tingut un alumne d’altes capacitats» matisada —després d’insistir-hi—
per «si que alguns aprenen més rapid o sén més destres en alguna area concreta,
pero “superdotats” no». Sorprenent, tenint en compte que ara mateix en les
vostres aules al menys hi ha un nen o una nena amb altes capacitats.

Fixeu-vos que el professor o professora imaginari que ha parlat fa un moment
ha passat d’utilitzar el terme que nosaltres proposem, «alumnat amb altes capa-
citats intel-lectuals», al terme que s’utilitza de forma més popular, «superdotat».
Aquest fet és prou important:
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En primer lloc, perque 1'as de diferents terminologies comporta confusio,
penseu que superdotat o sobredotat s'utilitza com a traducci6 del terme angles
gifted (dotat) que té un matis diferent; tanmateix, en la bibliografia anglosaxona
sempre es parla de «dotats» i «talentosos», termes que aqui s'utilitzen molt
menys. En aquest sentit, la convivéncia de models i terminologies sobre el tema
clarament contradictoris poden fomentar la desinformacio i la inquietud en
aquesta area d’intervencio.

En segon lloc, perque associat al terme de superdotacio hi ha moltes informa-
cions erronies o parcialment correctes que han fet sorgir nombrosos prejudicis i
estereotips. Bona part d’aquesta informaci6 prové de fonts poc qualificades (mit-
jans de comunicacio, blogs...). Malgrat aix0, aquestes fonts poden arribar a cons-
tituir un determinant essencial de les actituds de la familia i del professional de
I’educacio, sobretot si no disposen d’altres fonts d’informacié per contrastar i
conformar una actitud diferent.

Finalment, des de l'abordatge fenomenologic s’ha posat certa component
magica en aquesta tematica: si ho diuen els tests és «veritat», confonent l'instru-
ment de mesura amb alld que pretenem mesurar. Aquesta explicacié també és
limitada ja que disposem de marcs de referéncia sobre el funcionament cognitiu
o sobre la intervencio psicoeducativa més utils i explicatius (Castelld i Martinez,
1999).

Intentarem al llarg d’aquest modul aclarir conceptes i donar-vos eines per tal que
identifiqueu les necessitats educatives dels vostres alumnes més capacitats i pugueu
donar-hi resposta.

Objectius

AFAVORIR i AJUDAR

e A reconcixer les falses creences pel que fa a la superdotaci6 i el talent.

e A comprendre els conceptes relacionats amb altes capacitats intel-lectuals
per tal que puguin servir de base en les actuacions educatives amb qualsevol
tipus d’alumnat.

e A comprendre les variables que configuren perfils cognitius i personals per
tal que puguin servir de base en les actuacions educatives amb qualsevol
tipus d’alumnat.



© UOC 198 Discapacitat sensorial i motriu

A prendre consciencia de les necessitats educatives especifiques de 'alum-
nat amb altes capacitats intel-lectuals per tal d’evitar possibles problemati-
ques derivades de la no atenci6 educativa a aquest tipus d’alumnat.

A prendre consciencia del crucial paper de l'escola i la familia en el desen-
volupament i la manifestacioé de les altes capacitats.

A comprendre les necessitats de suport de les families de I’lalumnat amb al-
tes capacitats intel-lectuals.

A comprendre la influéncia que tenen els documents de gestio i les diverses
formes que pren l'organitzacio escolar en la comprensio de les diferents
capacitats dels alumnes i la posterior prioritzaci6 de les activitats d’ensenya-
ment i aprenentatge.

CONEIXER i SABER

Conceptes basics i models relacionats amb les altes capacitats intel-lectuals.
Diferenciar I'’alumnat amb les altes capacitats intel-lectuals, en funci6 del
seu perfil, a partir de les caracteristiques cognitives.

Les diferents formes d’aprendre de 'alumnat, tant pel que fa a la manera
d’organitzar el coneixement, com per 'estil d’aprenentatge.

Que les diferents formes d’aprendre necessariament s’han de coordinar
amb diferents formes d’ensenyar.

Valorar les variables socioemocionals en tant que variables que poden in-
fluir en el rendiment académic i la socialitzacio.

L'ampli ventall d’estratégies metodologiques i d’intervencié que poden
ajustar-se a les diferents singularitats dels alumnes i de la realitat del centre.

PROPORCIONAR

Eines de treball per impulsar canvis en els projectes de centre i en les meto-
dologies docents.

Eines de treball, Gtils per tot tipus d’alumnat, des d’'un model d’escola inclu-
siva, tant pel que fa a la identificacié com a la intervenci6 educativa.
Exemples de materials en xarxa que poden facilitar el disseny de tasques a
I'aula (individuals i de grup).
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1. Altes capacitats intel-lectuals, de quins alumnes
parlem?

Com heu vist a la introducci6, nosaltres utilitzem el terme «alumnat amb al-
tes capacitats intel-lectuals» (AACI). Ho fem per dos motius: 1) aquesta termino-
logia afavoreix una concepcié més oberta de 1’'alumnat excepcionalment dotat,
que no és un grup homogeni, ni és pot determinar només a partir d'una mesura
de potencial intel-lectual en un moment del seu desenvolupament; i 2) perque la
legislacio espanyola i d’altres paisos va adoptant aquesta terminologia per refe-
rir-se a aquest alumnat.

Per parlar-vos d’altes capacitats intel-lectuals, cal parlar d’intel-ligéncia i fer-
vos un petit recorregut per I’evolucié dels models sobre intel-ligéncia superior.

Ens agradaria que poguéssiu entendre quines son les conseqtiencies de 1'as d'un
tipus de model o d’un altre pel que fa a la identificaci6 i, més important, les implica-
cions en la intervenci6 educativa de I’AACI.

1.1. Dotacié i talent: altes capacitats intel-lectuals

Figura 1. Esquema de continguts de 'apartat 1.1

Maodels dotacia | l . | valoracie: B | Principis que

talent ' Implicacions — assumim
sde capacitats sconceptuals *COm a guia per la
sde rendiment =en |a identificacio intervencid
=cognitius =en la intervencid educativa
*socioculturals

1.1.1. En quins models ens basem?

Per tal de presentar-vos els models sorgits sobre la dotacio i el talent, hem
adaptat la categoritzaci6 proposada per Monks i Mason (2000). S’agrupen en
quatre tipus de models:

3. Sivoleu llegir-ne una descripci6 detallada: M. Martinez (2012a), «Altas capacidades intelectuales.
Marco teérico». A: M. Martinez y A. Guirado (eds), Altas capacidades intelectuales en la escuela. Pautas
de actuacion, orientacion, intervencion y evaluacion (p. 33-69). Barcelona: Grad.
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a) Models de capacitats

S6n models orientats als trets que qualifiquem de psicomeétrics pel seu origen,
també se’ls ha anomenat models orientats a allo innat o genetic.

Aquests models s’han centrat basicament en els instruments de mesura i, per
tant, la seva evolucié ha anat de la ma de l'evolucié dels propis tests d’intel-
ligéncia. Durant molts anys van considerar la intel-ligéncia com una qualitat
general que podia mesurar-se com un dnic factor. Termes com «edat mental» o
«quocient intel-lectual» corresponen a aquestes concepcions monolitiques de la
intel-ligéncia. Tanmateix, han afavorit conceptualitzacions de la superdotacio
també monolitica en el sentit de considerar un nen superdotat com aquell que
té una alta habilitat intel-lectual general mesurada a partir de tests. Una altra
conseqiiencia important és, dit amb paraules de Terman, que: «la intel-ligéncia
revelada a través dels tests esta geneticament determinada i, consegiientment, €s
estable al llarg del temps» (citat per Monks i Mason, 2000, p. 144). Per tant, la
intel-ligéncia es concep com quelcom innat o genetic, potencial (pot demos-
trar-se o no a nivell de rendiment) i és estable (no modificable).

Dins dels models psicomeétrics va passar-se a una concepcio factorialista que
intenta dividir la capacitat intel-lectual general en subestructures o components,
concepcid més abstracta i heuristica, si bé no massa més clarificadora del concep-
te d’intel-ligéncia. Si més no, va portar a destruir el concepte monolitic de super-
dotacio, ja que considerar la intel-ligéncia com un conjunt de factors implica
forcosament que hi ha més d'un tipus de superdotat o de talent.

Implicacions dels models de capacitats en I’avaluacié i intervencio
de I’alumnat d’altes capacitats:

— Vigencia de la idea d'una intel-ligencia estable, en certa mesura innata, que
pot diagnosticar-se de forma primerenca, sense valorar la maduracio6 i la
influéncia dels factors personals i socials en el desenvolupament de les al-
tes capacitats intel-lectuals. El propi Terman (Terman i Oden, 1959) va re-
coneixer al final de la seva vida que en el rendiment influien altres varia-
bles no cognitives, com els interessos i ’entorn social.

— Mesura de la intel-ligéncia a partir de tests estandarditzats. Establiment de
punts de tall per a la identificacié del potencial intel-lectual que en certa
mesura resulten arbitraris.



© UOC 201 Alumnat amb altes capacitats intel-lectuals

— Equiparaci6 de I'alumnat en funci6 de les seves capacitats (edat mental),
per tant, preferéncia per mesures com l’acceleraci6 o I’agrupament.

Sternberg (1997) i Gardner (1995), dos autors ben reconeguts a nivell mun-
dial, tenen una opini6 forga critica respecte de la utilitzacié dels tests classics
d’intel-ligéncia com a Gnic element d’'identificaci6. Es pot coincidir amb aquests
autors en els segiients aspectes: escassa validesa ecologica dels tests d’intel-
ligéncia, saturaci6 d’intel-ligencia logicomatematica i verbal en detriment d’al-
tres intel-ligéncies o talents, clara correlaci6 amb continguts académics, escassa
fiabilitat dels tests de creativitat, reduccionisme en 1'utilitzacié dels resultats
(s'utilitzen més per classificar que per comprendre), perill de limitar tota ’ava-
luaci6 als resultats dels tests i, per tant, prendre les decisions educatives en funcio
de les seves puntuacions.

No podem negar la utilitat del conjunt d’instruments de mesura predictius,
amb un nivell considerable de precisio i fiabilitat, que ha aportat la psicometria.
Pero, malgrat que els models de capacitats han anat evolucionant, persisteix en
el fons la concepcié monolitica de la intel-ligencia que segueix reduint la identi-
ficaci6é a una puntuacié global de Q.I., sense valorar els diferents factors que
conflueixen a configurar un perfil intel-lectual iinic per a cada subjecte.

b) Models de rendiment

En aquests models es considera el potencial intel-lectual necessari perd no sufi-
cient per al rendiment excepcional, essent aquest rendiment el que permet avaluar
finalment la superdotaci6 i el talent.

Els models de rendiment consideren que l’alta capacitat intel-lectual, com a
potencial, és una caracteristica necessaria perd no suficient per a un alt rendi-
ment, aquest rendiment excepcional sera en darrer terme el resultat observable i
mesurable del talent. El model amb més resso i que fou una revoluci6 en el mo-
ment de la seva aparicio és el