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RESUMEN

En este articulo se discute a favor del reconocimiento
de ladiversidad de las condiciones y necesidades de los
estudiantes en la escuela, frente a un sistema de ense-
fianza homogéneo y obsoleto. Como ejemplo se revisa
el sindrome de Down, y se hace énfasis en la necesidad
de superar los modelos marginadores y transitar a los
integradores, lo que plantea sus propios retos. Esto
para generar en la escuela condiciones de equidad para
favorecer el desarrollo de todas las potencialidades de
todos los educandos.

Palabras clave: Discapacidad, capacidades para la
vida, educacion integral.

ABSTRACT

This article discusses the diversity of students ac-
cording to the difficulties that they have to adapt to a
homogeneous system of teaching, to the same obsolete.
This is parsed from an example of disabilities, Down
syndrome, and emphasizes the needs to travel from
marginalizing models to integrators system, what poses
its own challenges, in order to facilitate the development
of all the potential of all learners.

Key words: Disability, skills for life, integral training.
EDUCAR EN Y PARA LA DIVERSIDAD

La cultura escolar parte del supuesto de la homo-
geneidad. Alli la rutina se impone a la creatividad, la
repeticion se opone al descubrimiento. ;Se pueden
disefiar procesos educativos homogéneos sin considerar
la diversidad sociocultural de los estudiantes o por lo
contrario es necesario considerar esta variable como
sustancial para que el sistema educativo funcione?, si
esto resulta cierto, ;qué hacer con los estudiantes que
se apartan de la normalidad, pensada como la parte
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‘ central de una curva de Gauss?, ; se puede representar

ala poblacién escolar como una curva de Gauss tipica?

Una de las ideas primordiales de las escuelas cen-
tradas en la idea de que el conocimiento se transmite,
de que el profesor sabe y el alumno es ignorante, donde
memorizar en forma mecénica y resolver examenes en
consecuencia es lo que hace evidente el aprendizaje y
constituye un estandar de educar. En estos ambientes
el profesor (es el “dicente”) explica, lleva el control de las
asistencias, asigna premios y castigos; el alumno es un
receptor de las emisiones del docente. Esto se realiza,
de acuerdo con Ken Robinson (2010), en forma seme-
jante a un sistema fordiano de produccién de maquinas.
El curriculum esta elaborado de tal modo que existen
asignaturas seriadas, bloques que anteceden, bloques
que finalizan, por lo que el alumno va “ensamblando”
nuevos contenidos conceptuales hasta que egresa de
manera semejante a como sucede con una licuadora o
un horno de microondas en una maquiladora. A partir de
esto se disefian planes de clase “por academias”, libros
de texto cuyos indices se transcriben como programas
de asignatura, lecciones del profesor, examenes depar-
tamentales, como herramientas homogéneas para cada
seccion de la ensambladora.

Un valor fundamental de la educacion es el recono-
cimiento, respeto y atencion a la diversidad. La gente
tiene diferencias, tanto en sus gustos y aficiones como
en los modos de aprender. Aunque estos conceptos son
desconocidos para muchos docentes —no es insdlito
escuchar que se afirme que los contenidos conceptuales
de unadisciplina pueden ensefiarse independientemente
de la pedagogia de esa disciplina (como en Ldpez, et
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al., 2009)- es un hecho que existen diferencias entre los
estudiantes. Educar reconociendo la diferencia supone
la atencion a las personas con discapacidad, entendida
ésta como la dificultad o impedimento, potenciados
por estructuras, practicas e instituciones sociales, las
cuales se oponen a que una persona pueda escoger y
determinar su propia vida (Brogna, s.f.). En este sentido
en este articulo se analiza, con base en el ejemplo del
sindrome de Down, |a “espiral discapacitadora” que fun-
ciona al limitar y reprimir la creatividad y potencialidades
de los estudiantes (desde su diversidad sociocultural) que
acuden a sus escuelas.

EL SINDROME DE DOWN COMO
EJEMPLO DE DISCAPACIDAD

La escuela es actualmente un espacio selectivo y
disociado de las necesidades de los educandos y del
contexto. A través de un modelo rigido e inflexible que
se basa en una concepcion de realidad Unica, impone
curriculum y sanciona el fracaso. Esta educacion seg-
menta y reproduce la desigualdad, ignora la cultura y las
caracteristicas individuales, se distancia de las necesi-
dades vitales, de la experiencia contruida a partir de la
cotidianidad. En estas practicas subyace una visién de
poder que segrega a los menos favorecidos. Se culpa
de insuficiencia a la victima de su fracaso escolar. Se
estigmatiza a los “diferentes” con base al prejuicio, sobre
todo cuando tienen dificultades para sus procesos de
comunicacién, como quienes padecen afasia, paralisis
cerebral, miastenia gravis, sindrome de Down.

El sindrome de Down' es una anomalia congénita,
problema que se produce en alguna etapa del desa-
rrollo de un nuevo ser humano. Las personas con este
sindrome tienen caracteristicas fisicas comunes como
la forma de la cabeza y un pliegue especial en el angulo
interno de los parpados, lo cual hizo que se les etiquete
como “mongoles”.2 A pesar del descubrimiento de los
genes y cromosomas desde 1915 cuando se publico
el libro “El mecanismo de la herencia mendeliana” de
Morgan, Strurtevant, Miiller y Bridges, y de que se pens6
desde 1932 que posiblemente podria tener etiologia
genética, no se establecié esto como causa. En 1958
se descubrid en dos centros de investigacion de manera
simultdnea que la causa del sindrome es la existencia
de tres cromosomas 21. El cariotipo humano normal, la

47

imagen de los cromosomas que permite identificarlos
por pares, es de 45 autosomas y un par de cromosomas
sexuales que puede ser XX en caso de ser femenino o
XY si es masculino. Es hasta 1961 en que se propuso
eliminar el nombre de mongolismo, que resulta racista,
y adoptar el de trisomia 21, aceptado en 1965 por la
Organizacién Mundial de la Salud. Recientemente se
establecid el 21 de marzo como el dia mundial del sin-
drome de Down, 21 por el cromosoma afectado y marzo
porque es el tercer mes del afio.

Aunque se sabe que la aparicion de tres cromosomas
21 es caracteristica del sindrome no hay una causa a
la cual atribuirle la existencia de esta situacion. Se sabe
que en la mayoria de las veces se debe a que no se
produce la separacion completa en los cromosomas
maternos mas que en los paternos. El sindrome de
Down ocurre de manera fortuita en cualquier grupo de
edad materna, aunque es mas probable en las madres
de mayor edad. Aun cuando hay asociacién entre edad

' Se sabe de al menos tres formas en que se origina la trisomia. La
mas frecuente es la trisomia libre y se debe a la falta de disyuncion
de los brazos de un cromosoma cuando se produce una division en
la célula donde en cada nueva célula se encuentra la mitad de cada
cromosoma. Esto se observa en el cariotipo como 47, XX, 421 0 47,
XY, +21. En 85% de las veces el defecto se produjo en el ovulo y en
15% en el espermatozoide. La segunda en frecuencia es la traslocacion
que se presenta cuando un fragmento del cromosoma 21 se queda
unido a otro cromosoma que frecuentemente es el 14. Aunque no hay
en realidad tres cromosomas 21 si hay un exceso de material genético
proveniente de un cromosoma 21 que no se separd correctamente.
Esta variante se encuentra con frecuencia de 3%. Otra forma es el
mosaico. Se llama asi a la situacién en el proceso de division de una
de las células del embrion y la cantidad de células afectadas varia
de acuerdo al momento del proceso de embarazo: pocas si se produjo
hacia el final, muchas si se produjo muy cerca de la fecundacion.
Esta variante ocurre en 2%. Como se nota hay otras formas en que
el material extra afecta al nuevo producto. En realidad tampoco hay
un sindrome claramente definido con sintomas y signos de mayor o
menor probabilidad de presentacion sino una serie de sindromes cue
se engloban dentro de ambos nombres. Los sintomas dependen de
los genes que se encuentren de manera redundante.

2 Estos rasgos hacen que quienes tienen trisomia del cromosoma 21
se semejen a los de la gente del oriente. En 1806 un médico inglés
que trabajaba con pacientes que presentaban deficiencias para el
aprendizaje denominé a la enfermedad como “mongolismo”, que tiene

una connotacion de discriminacion racial, en un articulo titulado

“Observaciones en un grupo étnico de retrasados mentales™. Esa
misma percepcion de que se trataba de una situacion causada por un

retroceso racial, originé pseudoexplicaciones de la enfermedad como
la de Crosshank. quien afirmé que se trataba de un atavismo ya que
consideraba a los orientales en general como inferiores con respecto
a los ingleses. Otra pesudoexplicacion, la de Kéening, la atribuia,
entre otras cosas., a (‘,l‘i&iﬁ llllll'ales (8] I)ﬁi({]li(fﬂbﬂ
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de la madre con la probabilidad de que se presente la
falta de disyuncion, en realidad no se tiene una respuesta
a las causas de que se presente en uno de entre 700 y
1,500 nacimientos. El riesgo en mujeres con edades de
15a 19 afios es de 1 en 1413 nacimientos, que aumenta
a1 en 29 cuando la edad es mayor de 45 afios. Ya que
la proporcion de mujeres de los grupos intermedios que
lleva a término un embarazo es mayor que los que se
presentan en los extremos de edad, se afirma en la Guia
de Practica Clinica (COMEGO, 2008) que si se aplicara
una prueba de tamiz invasor como es la amniocentesis
a las mujeres mayores de 35-37 afios para detectar en
el primer trimestre la existencia de estos problemas
congénitos solo identificaria 30% de los posibles nifios
con sindrome de Down.

Debido a que los sintomas y signos dependen de
los genes redundantes los productos de la sobreexpre-
sion genética son los responsables de que se generen
diferentes cuadros clinicos para esta situacion que los
especialistas denominan fenotipos del sindrome de Down
(Korbel et al., 2009). Algunos genes son responsables
de los defectos cardiacos con que un nimero importante
de estos nifios nacen, pero otros los haran susceptibles
a problemas inmunitarios, y otros les impediran reparar
de manera eficiente su material genético. Esto hace
dificil generalizar al sindrome de Down como un solo
padecimiento. Por lo contrario, se afirma que con este
nombre se agrupan varios sindromes distintos que se
caracterizan por manifestaciones semejantes.

Como otras diferencias, se ha entendido a los sin-
dromes resultantes de la trisomia 21 como un problema
individual y no como responsabilidad social, por tanto
no se ha afrontado mediante politicas publicas que pro-
muevan la integracion de estos grupos de la poblacion
de las cuales deriven los programas requeridos para su
atencion. En algunas localidades existen agrupaciones
de ayuda mutua para superar los problemas que afrontan
los nifios con necesidades educativas especiales. Para
tener las ayudas necesarias para estas personas las
familias y algunos interesados en el tema han creado
agrupaciones como la “Fundacion Iberoamericana Down
21”. En México se han conformado sociedades como
la “Fundacién John Langdon Down, A.C.” donde se
ofrecen algunos servicios. La atencion que se les brinda
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frecuentemente es desde enfoques reduccionistas ya que
desde los paradigmas dominantes se consideran mas
espacios de segregacion que espacios de crecimiento
(Bregna, s.f.). Estos son el enfoque biologicista centrado
en la prescripcion de medicamentos; o el asistencial-
paternalista que se limita a propiciar la generacién de
algunas instituciones de beneficencia para atender a un
numero limitado de los afectados. Esta limita las oportuni-
dades de desarrollarse considerando los avances de las
neurociencias, no desde medicamentos espectaculares,
sino desde el conocimiento de la plasticidad cerebral y la
educacion como practica social con sustento cientifico
(ANCEU, 2000).

EL SINDROME DE DOWN COMO
EJEMPLO DE DIFERENCIA

Se estima que de las 150 mil personas con el sin-
drome que hay en México s6lo 3% reciben atencion.
Los nifios con el sindrome no son identificados de
inmediato, asi muchos mueren debido a que no se les
detectan problemas médicos graves. Frecuentemente se
enfrentan a un ambiente que los margina, si acaso los
tolera. Esto los convierte en adolescentes y adultos que
comprenden sus dificultades para integrarse al mundo lo
que les genera frustracion y desaliento que los convierte
en personas iracundas.

A medida que la persona con discapacidad
se convierte en adulto (a), que avanza en los
ciclos vitales y debe apoderarse de funciones
mas complejas y variadas, las disfunciones se
ponen en mayor evidencia en esta espiral: ¢ Qué
libertad le fue otorgada para elegir determinado
puesto de trabajo, profesion, pareja, paternidad?,
¢$,qué poder tiene una persona educada en am-
bitos segregados, diferenciados?, s ocupara una
identidad de trabajador si durante 10 afios se ha
desempefiado en talleres protegidos que repiten
esquemas escolares? En ese caso, podriamos
afirmar que la espiral gira sobre si misma, sin
favorecer la asuncion de actividades de profunda
identidad, poder y libertad (autodeterminacion)
(Brogna, s.f.).

Es un compromiso social atender a los grupos di-
versos de la poblacién que se inscriben en los procesos
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educativos formales. Es importante crear un ambiente
estimulante que le proporcione oportunidades para ac-
ceder acceso a los mismos derechos, oportunidades y
tipo de experiencias que tiene el resto de su comunidad,
con el fin de que participen activamente en los ambitos
familiar, social, escolar y laboral. El cuidado temprano es
relevante, las teorias que sustentan los procesos educa-
tivos dirigidos tanto a nifios con sindrome de Down como
diferencias entre personas sin dificultades muestran
que intervenciones en el nivel de preescolar, en etapas
iniciales de aprendizaje, tienen efecto significativo en los
procesos de aprendizaje de estos nifios para lo cual hay
que considerar sus posibilidades y &reas de oportunidad
para el disefio de actividades de socializacion (Calero
etal,, 2010).

Siguiendo este eje de reflexién, ;,cémo cambiar la
escuela para que integre estudiantes con capacidades
diversas, con culturas diferentes, modos de aprender

_ OYERUTH,
¢ TUSABES DE QUIEN
ESESTEDISCO?

CLAROBLO, ME LO HAS,
EXPLICADO MUCHAS VECES
ES DE UNA SENORA QUE SE
LLAMA PETULA CLARK

PUES NO

distintos?, mas aun, ¢hay alguna posibilidad de que
ciertas incapacidades sean mas limitantes que otras?,
¢ es legitimo colocar etiquetas a alguien con una caracte-
ristica como Down igual a imbecilidad permanente? Antes
de continuar con esta discusion es necesario tomar en
consideracion cuestiones relacionadas con los Juegos
Paralimpicos que se realizan en Londres (2012). La fiesta
comenzd cuando un avién de la linea “Aerobility” pasé
encima del estadio. Esta linea aérea trabaja con gente
con discapacidad para convertirlos en pilotos. Stephen
Hawking, el laureado cientifico que tiene (no padece)
enfermedad de la motoneurona desde los 21 afios, fue
el encargado de la ceremonia inicial en la cual habl6 de
la busqueda de entender al universo, de la liberacion de
las ataduras ideoldgicas donde se afirma el hombre es
la medida del mundo.

La discapacidad solia ser vista como una maldi-

cion. Era vergonzoso. Y todavia es asi en muchos

Figura 1. Downtown. Es una historieta ilustrada de Noél Lang v Rodrigo Garcia donde los protagonistas tienen el sindrome de Down. Ellos

son Blo, Bibi, su novia. Miguelote, Ruth y Benjamin. Petula Clark es

una cantante britanica, uno de cuyos éxitos fue la cancion Downtown, de

1965. La historieta tiene un sitio en Facebook. disponible en espafiol en: http://www.facebook.com/downtowncomic
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paises pero me satisface decir que en Europa
Occidentaly E.U. la gente se ha dado cuenta que
las personas con discapacidad son normales,
que resulta que tienen algunas dificultades. El
gran éxito de los Paralimpicos ha mostrado que
los atletas con discapacidad son iguales que
cualquier otro atleta y son una guia para que
otra con discapacidad se sienta parte integral
de la sociedad. Espero que mi ejemplo sirva de
estimulo y de esperanza para otros en una situ-
acion similar. jNunca se rindan! (Hawking, 2012)
Al mismo que a Lance Armstrong se le retiran los
premios que obtuvo mediante el auxilio del uso de sus-
tancias prohibidas, y que durante los Juegos Olimpicos
se aceptd que esas sustancias son de uso comun, los
Paralimpicos recuperan “el espiritu y la pureza” de los
juegos (Fain, 2012). En esencia los Paralimpicos intenta
hacer una competencia entre iguales, lo que quiza sea
una accion racista al colocar la competencia entre los
marginados. Mas, qué sucede cuando se trata de estar
eny con los demas. Esos retos son “la hazafia” producto
de “coraje, determinacion, espiritu de sacrificio y exal-
tacion de la voluntad sobre las limitaciones fisicas” (Fain,
2012) pues ¢ alguien ha escuchado de que una persona
con el sindrome de Down termine al menos la escuela
primaria (y no como producto del acuerdo 49)?, ¢ alguien
escucharia una ponencia en un congreso de educacién
de quien tiene una trisomia 217?, jalguien pensaria ser
estudiante en una clase facilitada por una persona con
el sindrome de Down? Quien primero penso6 en esa
posibilidad lo planted no como resultado de un estudio
de prospectiva sino como una trama de una historia de
ciencia ficcion. “Flores para Algernon” de Daniel Keyes,
publicada en 1959 mismo afio en que gano el Premio
Hugo (y que después gand el Nebula, ambos para el
género de ciencia-ficcion), narra la historia de Charly,
objeto de escarnio de sus compafieros trabajadores de
una panaderia, algo cotidiano en un mundo donde el
25% de quienes padecen una discapacidad han sufrido
agresiones sexuales (“La Brutal”, 2012), quien se hace
genio gracias a un tratamiento médico.
Aqui, como en otros aspectos, la realidad termina
por superar a la ficcion. Se cuenta con medicamentos
capaces de mejorar la funcion cognitiva,® gente con el
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sindrome ha terminado la universidad. Mas lo mas re-
levante son las opiniones de Pablo Pineda, quien termind
una licenciatura en educacion y esté a cuatro asignaturas
de obtener una segunda, en pedagogia.
Hay que luchar, meterse en la sociedad cuando
el mundo Down normalmente va por otro cauce.
Yo me quedo metido entre los normales mientras
los Down tienen sus asociaciones, sus padres,
su pequefio micromundo. No es que me sienta
aislado, sino que es muy dificil luchar en una
sociedad normalizada, tener una identidad Down
cuando el mundo Down funciona de forma para-
lela. Nos prefieren tener sustentados, separados
en asociaciones para no cambiar (Aradas, 2012).

CONCLUSIONES

Transitar a una sociedad mas justa y equitativa
requiere la reconstruccion ética, tedrica y metodolégica
de la escuela. Educar para modificar la sociedad, uno
de los propositos de la misma, supone un cambio de
paradigma para la conformacién de escuelas y docen-
tes inclusivos. Esto requiere reconocer las diferencias
individuales de los alumnos y la relacion de éstos con el
contexto; construir un contexto escolar respetuoso de la
diversidad; en la que se haga vivencial la democracia, la
horizontalidad, la democracia, la solidaridad; el cambio de
los enfoques educativos, de la institucidn escolar, del uso
de los tiempos y los espacios, de las relaciones de poder.

Es necesario construir un contexto de total inte-
gracion a la vida comunitaria y crear las condiciones
necesarias para un ambiente de socializacién nifio-
familia-sociedad y que se dirija a las tres esferas (Machin
etal., 2009). La atencidn requiere basarse en una vision
integradora que le proporcione los apoyos necesarios

* Para algunos problemas genéticos especilicos se han obtenido re-
sultados mediante las aplicaciones de la biologia molecular. Algunas
moléculas podrian ser esperanzadoras para producir bloqueo en la sin-
tesis de proteinas especificas inhibiendo la transcripcion de los genes.
Mas en el problema de grandes lesiones esto es complejo, incluso para
generar lineas amplias para alrontar este tipo de problemas. En otro
sentido, la comprension de los genes afectados sobre todo en modelos
en ratones, ha contribuido con el desarrollo de terapias especificas
dirigidas sobre todo a la mejora de las capacidades de aprendizaje.
La administracion a largo plazo de picrotoxina o de pentilenetretazol
en animales de experimentacion favorece el aprendizaje-con-base en
las funciones de las neuronas del hipocampo, que persiste una vez
que se suspende la terapia.
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para hacer realidad el derecho de tener a las mismas
oportunidades de acceso a la educacion superior que el
resto de la poblacion, lo que, por ejemplo, incluye a los
indigenas en México o los negros en Brasil (“Mi Hija”,
2012). Asimismo es necesario reconocer las barreras al
aprendizaje y modificar las practicas educativas y las de
los profesionales de la salud, reir con ellos (Figura 1) (los
estudiantes, no sélo quienes tienen Down).
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