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Capitulo 15
EDUCACION Y APRENDIZAJE

iQUIEN SUPIERA LO QUE PIENSAS!

COMPRENSION

Siempre estamos aprendiendo cosas nuevas acerca del
Sindrome de Rett, aunque no siempre a nivel molecular, ni se trata todos los dias de una deslumbrante reve-
lacion cientifica. Pero cada dia oimos algo nuevo acerca de las capacidades de las nifias con el Sindrome de
Rett. Como nuestras nifias, tenemos mucho que aprender. Hace afios, cuando nos hablaban de una nifia que
estaba progresando, deciamos que, seguro que no era SR. En varios articulos médicos se habia clasificado al
SR como una forma de demencia. Uno de los primeros articulos decia que las nifias con SR morian indefec-
tiblemente al llegar a la adolescencia. La mayoria de las publicaciones médicas pintaban un panorama mas
negro que un tizén. Recibir un diagnostico de SR era, poco menos que una condena. El diagndstico y las
minusvalias efectivamente lo son. Pero no las nifias que lo tienen. Su almita y su espiritu estan alli exactamente
igual que antes, probablemente maés vivas y fuertes de lo que nunca se habia querido reconocer.

Hace afos, aplicabamos a las personas con sindrome de Down el horroroso término de "idiotas mon-
gollicos". Eso es lo que crefamos y eso es lo que llegaron a ser, porque eso era lo que esperabamos de ellos.
La gente solia decir que los nifios con sindrome de Down eran "nifios felices" y eso era todo lo que se espe-
raba de ellos. No habia confianza, ni fe y muy poca esperanza de que pudieran aprender o hacer algo. A los
padres se les aconsejaba meter en instituciones a sus hijos desde el nacimiento y "seguir su vida". En algin
punto del camino alguien fue lo suficientemente atrevido como para intentarlo y apostar por que los nifios con
sindrome de Down podian aprender. Ahora, algunos afios mas tarde, sabemos por supuesto que los nifios con
sindrome de Down pueden aprender muchisimo. Esto es lo que esperamos de estos nifios hoy en dia. Van al
parvulario y se espera de ellos que aprendan el alfabeto y muchos lo consiguen. Algunos llegan incluso a rea-
lizar cosas mucho mas extraordinarias.

Cuando nos dicen que nuestra nifia padecera una invalidez, toda la fe, la confianza y el optimismo se
hacen afiicos de golpe. Hay quien lucha contra ello a brazo partido con mas furia que un ledn, pero al final, la
mayoria aceptamos lo inevitable. Renunciamos a nuestras expectativas. Perdemos el contacto con nuestros
viejos suefios, porque estan fuera de la realidad. Y a veces esos suefios se convierten en pesadillas cuando
afrontamos los desafios de nuestra nueva existencia desde la subcultura de "los minusvalidos". A veces esta-
mos tan volcados en ello que nos olvidamos de construir nuevos suefios o de confiar en que podriamos tener-
los, ahora que los antiguos han sido desechados. No nos atrevemos a tener nuevos suefios porque nos dolié
mucho cuando anteriormente los perdimos. En lugar de continuar siendo nuestra "nifia", se ha transformado
en nuestra "nifia minusvalida" y todo cobra un nuevo significado con la nueva etiqueta.

Cuando el SR se convirtio en objeto de atencion de la comunidad médica americana, los investigadores
redactaron una estricta lista de criterios de diagndstico y de apoyo, y un sistema de estadios para describir su
historia natural. Uno de los elementos de la lista era el "retraso mental severo". Sin embargo, en 1988, un equi-
po internacional denominado el "RS Diagnostic Criteria Work Group"1, constituido por las principales autori-
dades en la materia, cambid la definicion por la de "retraso mental severo aparente”, pues existian cada vez
mas pruebas de que la demencia, un proceso evolutivo, no era una definicién acertada. Aunque todas las nifias
con SR se movian en un rango de retraso severo, no existia ningun instrumento adecuado para medir su ver-

1) Grupo de Trabajo sobre los Criterios de Diagnéstico del Sindrome de Rett.
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dadera inteligencia. Esto fue la primerisima pista que apuntaba hacia un nuevo horizonte. Por primera vez se
acepto que el retraso mental en el SR se basaba en una suposicion ante la ausencia de una buena herramienta
para refutarlo.

Aproximadamente por esa época, cuando los padres describian funciones superiores en su hija, la mayo-
ria decia, "jno debe ser un SR!" ;¢ Progresa?! No habia nada en la literatura acerca del progreso. "Debe ser alguien
gue no sabe nada acerca del SR". "Progreso™ en el SR no significa progreso. Como
nosotros no esperabamos progreso, no lo buscabamos.

La mayoria describian ojos brillantes y mirada de complicidad, el sentimiento
intermitente de que habia "algo" alli. Poco a poco nos dimos cuenta de que los
padres no eran los Unicos que lo creian. No es raro que los padres lo crean -eso se
llama hacerse ilusiones- que sus hijas comprenden. Por eso si es extraordinario que
los profesores, médicos, terapeutas, amigos y parientes estén de acuerdo. En el SR,
todos estan de acuerdo en que hay méas de lo que se ve. La nifia entiende mucho
més de lo que podemos imaginar. El no poder demostrarlo, no significa que no lo sepa.
Finalmente, después de varios afios, la comunidad médica ha empezado a ponerse de
acuerdo en que su minusvalia fundamental es fisica, y que puede ser medida. El pro-
blema es que no podemos evaluar adecuadamente sus capacidades mentales.

¢Cbmo se mide el progreso? Naturalmente, para la nifia que puede andar es
més facil demostrarnos que puede entender. Puede ir a la cocina para poner de mani-
fiesto que tiene hambre. La nifia que conserva mejor el uso de las manos puede tocar
un libro para indicarnos que quiere un cuento. Pero, ¢qué hay de la nifia que no puede ,/";
hacer nada de esto? ¢significa que entiende menos? No necesariamente. De hecho,
los observadores mas agudos han notado que, a veces, es la nifia con menor movi-
lidad la que parece estar captando la mayor parte de lo que pasa a su alrededor. )

Cuando entras en una habitacién de nifios o de adultos con una discapacidad
severa, es facil descubrir quién padece SR. No mirando sus manos, ni el rechinar de

—t—

sus dientes, su columna torcida o la hiperventilacion. Esas son buenas pistas. Pero l
normalmente, las nifias con SR destacan por encima de los demas de la clase por- é—)

que a menudo son muy observadoras, fijandose en cada movimiento que haces.

Parece estar tomando nota de todo. Su dificultad esta en sacarlo fuera.

¢Pueden las nifias que han hecho progresos tener SR?. Piense en el SR como una escalera con una base
y una cimay un montén de peldafios en medio. Desde el momento en que desconocemos la naturaleza basica o
la extension de las lesiones del cerebro en el SR, ¢por qué no puede haber varios niveles en cuanto a la capaci-
dad?. Esto siempre se ve en otras discapacidades, como el sindrome de Down y la pardlisis cerebral. ¢Por qué
no puede haber nifias con SR con diferentes aptitudes?

Algunas nifias con SR tienen una "dosis" mayor que otras y estaran severamente afectadas. Algunas no
haran muchos progresos, pero otras si. Probablemente guardan mayor relacion con las "dosis" del SR desde el
principio. Pero, ,como saberlo? ¢ pueden otras nifias hacer lo mismo si lo esperamos de ellas? ¢y si nosotros cre-
yéramos que podrian hacerlo? ¢y si buscasemos pruebas de un pensamiento superior?

Nadie deberia sentirse culpable de que sus hijas no lo lograron por no haberlo intentado. Algunos padres
han pasado la mayoria de las horas del dia trabajando con sus hijas, intentando que les demostrasen sus cono-
cimientos. Todos estamos dispuestos a morir en el intento. Algunas familias han programado la educacion de sus
hijas durante afios sin ningln éxito espectacular. Pero quizas sea esa la clave -que no puedan demostrarlo- ¢ sig-
nifica que deberiamos creer menos en ellas? ¢no seria que simplemente no hemos encontrado el modo de
ayudarlas a manifestar sus conocimientos? Recuerde cuantas veces su hija dijo algo que era apropiado o que
demostraba que habia entendido.

Las nifias normales son profecias autocumplidas. Cuando les decimos constantemente que son tontas o
malas, es porque no saben hacerlo de otra manera. Cuando las elogiamos por las cosas que han hecho bien y
reconocemos sus valores, colman nuestras aspiraciones. Pero si ya desde un principio nos damos por vencidos
y dictaminamos que nuestras nifias con SR nunca lo conseguirén, por supuesto que no lo lograran. Ni la fe ni las
alabanzas van a fortalecer sus misculos ni controlar las convulsiones, ni tampoco haran aparecer milagrosamen-
te capacidades que no estén ahi. Pero la fe nos ayuda a reconocer las fuerzas. La esperanza nos ayuda a tener
confianza en nuestra propia capacidad de juicio. Y como madres y padres de estas nifias, estamos mas prepara-
dos que nadie para ser capaces de "leerlas" y saber intuitivamente cuando estan con nosotros. No deberiamos
tener miedo de decir eso.
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ilmagine cémo se abre el mundo de nuestras nifias con solo ser capaces de decir "si" y "no"l. E imagine
cuanto nos pueden llegar a decir de lo que saben con sélo estas dos pequefias palabras -las dos palabras mas
poderosas que existen-. Tenemos que continuar buscando vias para llegar hasta nuestras nifias y ensefiarselas.
Pero, méas que nada, debemos creer en ellas -porque toda la tecnologia moderna del mundo, todos los interrup-
tores y ordenadores, todos los timbres y silbatos, no servirdn para nada si nosotros no creemos, confiamos y
esperamos que sirva-. Somos pioneros en la frontera de esta nueva escuela del pensamiento. El nuevo hori-
zonte esta ante nosotros. Esta a nuestro alcance. Todo lo que hemos de hacer es creer.

Hay algo mucho mas escaso, algo mucho mas raro que la capacidad. Es la capacidad para reconocer la
capacidad. Robert Half

Hay varios factores significativos que deben tenerse en cuenta cuando intentamos determinar cuanto com-
prenden las nifias con SR. El aspecto mas importante es el
retraso en sus respuestas. Puede llevarles algun tiempo reac-
cionar cuando les preguntan. Algunas veces, les pedimos algo
y luego les pedimos otra cosa antes de que hayan tenido
tiempo para contestar a la primera. La nifia no se concentra de
manera convencional, 0 sea, que puede parecer que no esta
escuchando, o que esté distraida y aburrida. Su falta de coor-
dinacién oculo-manual sumada a su apraxia le hacen dificil
darte las sefiales correctas de que te entienden -tanto median-
te el habla, la accion u obedeciendo instrucciones-. Afiadase a
esto el hecho de que ella solo hace una cosa en cada momen-
to. Esto influye mucho en las cuestiones de recepcion o
entrada de estimulos y efecto o salida (escuchar y hacer), pero,
ademas, también influye si se le pide que haga dos cosas a la vez, como caminar hacia
un objeto y recogerlo. Para ella, escuchar y reaccionar o andar y agarrar algo, le crea
tanta confusibn como probar a escribir a maquina y hacer ejercicios de matematicas al
mismo tiempo. Ella, normalmente, solo usa un canal sensorial en cada momento y
queda enfrascada en él desconectando los otros sentidos para aliviar su confusién.
Pedirle que cumpla 6rdenes verbales, solo se lo pone mas dificil, pues tiene que
pensar en como puede hacerlo. Ojala pudiera seguir el eslogan de la marca Nike: "Just
do it"2, pero ella, debe contar primero con la motivacion emocional para poder actuar
sin pensar. Todas estas desventajas le impiden participar plenamente en su mundo, lo que le permitiria adquirir la
experiencia necesaria para alcanzar su maximo potencial. Si sumamos todo esto, puede Vd. ver que para ella es
un problema bastante dificil mostrarnos cuanto sabe. Solo nos queda confiar en nuestra interpretacion e intuicion,
lo cual puede que no siempre sea correcto. Es muy Util tomar en consideracion todas sus dificultades junto con
su motivacion e intereses antes de juzgar sus capacidades. Suele ser de gran ayuda reconocer la diferencia entre
su "nivel intelectual” y su "nivel funcional”. No es lo mismo.

Lo importante es llevar a Lauren desde donde esté ahora hasta el nivel mas alto al que pueda llegar en
el aprendizaje de lo que le rodea. Soy consciente, sin embargo, de que durante demasiados afos estu -
ve convencida de que Lauren podia aprender muy poco, y permiti que estuviese en clase donde no
aprendid casi nada, y excepto por lo que haciamos con ella, no estuvo expuesta a situaciones normales
de aprendizaje. De resultas de ello su comprension de algunos aspectos del mundo que la rodea es
minima. Tras haber cambiado mi actitud le pregunté qué era lo que entendia y lo que no, y empecé de
veras a contarle y a explicarle cosas. Estoy asombrado de las sonrisas que recibo cuando le doy
informacién mucho més avanzada.

Pienso que todas las nifias tienen una inteligencia satisfactoria. Algunas son mas capaces de manifes -
tarla porque tienen menos problemas motores intrinsecos y/o han aprendido a usar instrumentos de
comunicacién. Las nifias que dicen una frase completa adecuada una vez cada cinco afios o una vez en
la vida, no se convierten en inteligentes de repente en un minuto y luego se vuelven tontas otra vez. Solo

2) “S6lo hazlo”,
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tienen un momento insolito en que pueden expresarse ellas mismas porque lo hacen de forma reflexiva.
Por otra parte, esta bien saber que nuestras nifias tienen lenguaje a pesar de que no tengan habla.

La mayoria de los expertos que dedican su mejor tiempo a las nifias con SR estan de acuerdo: la nifia con

SR comprende mucho mas de lo que puede comunicarnos. Como es mas facil para ella recibir informaciéon que
interpretarla y actuar al respecto, siempre recibe méas de lo que da. Puede parecer que esta desinteresada o dis-
traida, cuando, de hecho, lo que realmente esti haciendo es concentrarse a fondo en lo que se le esta diciendo.
Los padres cuentan muchas anécdotas acerca de como sus hijas les han demostrado todo lo que entienden.
Mediante estas confirmaciones, y no juzgando su apariencia externa o sus resultados en tests normalizados, es
como llegamos a saber cual es el grado de inteligencia que realmente poseen.

Nosotros estamos orgullosos de ella y siempre hemos sabido que tiene mucha més inteligencia de lo
que se le supone. Todo lo que debéis hacer es emplear un poco de tiempo en ella y os daréis cuenta de
que comprende y que respondera a su manera a todo lo que se la haya dicho incluso a confirmaciones
que no estén dirigidas a ella.

Cuando Molly fue diagnosticada de autista, me explicaron su discapacidad como una dificultad para
procesar la informacién -tanto la que entra como la que sale- como si hubiera un cortocircuito. Esto
siempre me pareci6é una explicaciébn muy acertada, incluso cuando el diagndstico cambié a SR. No creo
que ella descodifique el lenguaje muy bien ni de forma coherente -pienso que capta mas de forma visual
que auditiva-, como si nosotros quizas hubiéramos debido gritar todo el tiempo porque ella disfruta
mucho viendo como gritamos (somos una familia bastante gritona). En el fondo de mi corazén, siento
que ella era brillante porque ¢quién sabe cédmo se siente siendo como ella y aguantar todo el dia sin
perder su sonrisa y su alegria y transmitirnosla a nosotros?. Pero convencer a alguien mas de sus capa -
cidades cognitivas era un reto descomunal.

BUENOS DIAS, MALOS DIAS
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Cuando Taylor tiene "buenos" dias, esta feliz, con energia, "parlanchina", mas abierta al cambio, res -
ponde mejor y su nivel cognitivo es alto. Cuando esos dias jugamos a juegos didacticos, generalmente

acierta en sus respuestas en un 100% de las veces. Cuando Taylor tiene lo que yo llamo dias "autistas",

esta aletargada, distraida, indiferente y no participa en los juegos did4cticos o responde incorrectamente.

No puedo relacionar estos cambios de Taylor con medicamentos, patrones de suefio, estrés o dieta.

Un problema es que, a veces, nuestras nifias estan "en el ajo", y a veces estan, como digo con Sherry,

"en las nubes". Es decir, a veces la gente ve "pruebas" de la comprensidn de Sherry, y a veces es inca -
paz de responder. Le he explicado a Sherry que cada vez que logra comunicarse con alguien es muy

importante, y cuando lo haga yo le susurraré al oido: "los estas convenciendo, ¢no?" o "les estas demos -
trando que comprendes", y celebraremos la victoria. Ultimamente los resultados han sido especialmen -
te maravillosos con algunos miembros de la familia que siempre han querido mucho a Sherry, pese a que

no la entendian aunque querian creer que podia comprender, pero no habian tenido bastante interaccién

personal con la nifia para estar seguros de ello. jEstan entusiasmados!. Ha sido una alegria.

Fui a una tienda de material didactico y compré un paquete de tarjetas del alfabeto de 8x10 cm con la
letra y una imagen en cada tarjeta y un paquete de letras de esponja de 5 cm. Tomé algunas chinchetas
y colgué las letras A-B-C a la altura de los ojos de Chelsey. Le mostré las tres letras del abecedario de
esponja y le dije cual era cada uno. La llevé al otro extremo de la habitacion y le ensefié primero la "C"
y le dije que fuese a escoger la "C" de la pared. Le llevé unos pocos minutos, pero lo hizo correctamente.
iEstabamos entusiasmados!. Trabajamos las tres letras alrededor de un cuarto de hora y nos lo hizo bien
el 80% de las veces.

El otro dia me dijo la escuela que habian empezado a ensefiarle a Shanda dos tarjetas con letras dife -
rentes y le pedian que mirase una en concreto y fijense bien, jlo hizo correctamente con las 26 letras!
Les llevaba diciendo desde hace meses que podia leer. Si me preguntan creo que las etiquetas que
mucha gente pone a nuestras nifias, a veces se las podian colgar los mismos que las adjudican. Doy
gracias a Dios por los profesionales que por lo menos intentan ponerse en nuestro lugar para acercarse
a nuestras nifias!
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Hemos comprobado como una y otra vez, Beth, de 15 afios, da una respuesta espectacular y memora -
ble cuando algo es muy importante para ella. E incluso aunque pensemos que la conocemos bien, no

siempre podemos predecir qué es lo mas significativo para ella en ese momento. Hace poco, estaba

mirdndonos a mi hijo y a mi tirar canastas de baloncesto. Ella habia estado trabajando en el colegio habi -
lidades de baloncesto a fin de prepararse para los Juegos Olimpicos Especiales, aunque yo no sabia qué

habilidades en concreto habia trabajado. Al cabo de 15 minutos de juego, vi a Beth tirando su libro de

tela preferido -que es una verdadera obsesion para ella- y supe que algo importante estaba a punto de

ocurrir. Asi pues, me acerqué a ella y le ofreci la pelota poniéndome a un lado de su silla de ruedas. Ella

la palmed para regatear y regateamos varias veces. Luego levant6 la pelota y manteniéndola muy alta se

volvid hacia la canasta como si quisiera lanzar un tiro de tres puntos. Lo repitié varias veces. Estaba muy

concentrada y fue muy significativo. A mi hijo y a mi jnos dej6é boquiabiertos!.

Megan puede identificar todos los colores tanto por el color como por el nombre. También puede empa -
rejar objetos con palabras e identificar su nombre en un grupo de palabras. Se sabe todos los dias de la
semana y la mayoria del alfabeto. Prefiere tocar tarjetas u objetos con la mano antes que sefialar con la
mirada. Por ejemplo, si disponemos en cuatro esquinas tarjetas de varios colores y le pedimos que toque

al azul, lo hace. Puede hacer lo mismo con un grupo de palabras, tales como "azul", "rojo", "verde" y
"amarillo™.

No soy una experta en programas de lectura precoz, pero Rebecca podia leer y tenia una buena com -
prension. No haciamos nada especial. Solamente le leiamos mucho como a cualquier nifio pequefio, y

luego, cuando empezo el colegio, siguid el programa normal de lectura y los deberes (libros sencillos).

Los lefamos juntas. También soliamos mirar la TV, donde a menudo hay palabras que se leen y pronun -
cian al mismo tiempo. Grabdbamos Barrio Sésamo de la TV para que ella lo mirase. Rebecca podia leer,

pero nunca nadie le explicé los principios basicos. No pensdbamos que podia entender, o sea, que la

lectura fue una enorme sorpresa. Tenia unos buenos conocimientos generales, pero también extrafias

lagunas -no conocia el cédigo de luces de los semaforos, por ejemplo, pero desde su asiento trasero del

coche no tenia una buena visibilidad y, naturalmente, no podia preguntar por qué nos deteniamos o nos

poniamos en marcha-.

Hicimos algunas letras del alfabeto con cartulina y papel de lija grueso. A Emily le encanta su tacto.
También hicimos otras letras con tejido de piel artificial. Intentamos dedicar 20 minutos en casa por la
mafiana antes del colegio a entretenernos y charlar sobre las letras. Emily pone la "C" cerca de la ima -
gen de la "Casa". Hemos hecho algunas tarjetas grandes con dibujos de palabras que empiezan por A,
B, C. hemos hecho las tarjetas de 8x5 pulgadas (20x13 cm.) para que sean mas bonitas, claras y faciles
de tocar. Estan plastificadas para que duren mas.

TODAS LAS NINAS PUEDEN APRENDER

Todavia estamos aprendiendo cémo ensefiar, la manera mas efectiva de ensefiar... es un proceso en
marcha. Lo que sabemos es que las nifias pueden aprender, y que esto debe basarse en las capacida -
des de cada nifia. No podemos olvidar que hay que mantener espabiladas a nuestras nifias y no
quietecitas. Aprender es emocionante, excitante y todas las nifias deberian tomar parte en esto.

Puedes preguntarte si le esté llegando algo, pero es mejor apostar por esa posibilidad y no desperdiciar
el tiempo, que lo contrario. La educacion, una vez iniciada, puede continuarse siempre mediante libros,
cassettes, videos, etc.

Las nifias con SR aprenden mirando y escuchando. Estan muy pendientes de lo que sucede a su alrede-
dor. Comprenden la relacidon causa-efecto y la permanencia del objeto. Reaccionan al tono de voz y parecen
captar los mensajes verbales. Entienden aparentemente la secuencia de acontecimientos cuando las situaciones
se repiten. Son capaces de establecer asociaciones entre lo que ven, oyen y sienten por una parte y otra cosa
que hayan experimentado en una situacion dada. Aunque la mayoria no habla, no es infrecuente que las nifias con
SR pronuncien repentinamente una palabra o frase cuando se encuentran fuertemente motivadas. Los padres
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aportan ejemplos muy convincentes de como conocen y comprenden su mundo. Estudios cientificos recientes
han demostrado que por lo menos algunas nifias con SR pueden reconocer los colores, las formas y las letras del
alfabeto. Su nivel de comprension parece ser mayor que el que pueden revelar los tests tradicionales.
Contrariamente a lo que decian las primeras teoria, aparentemente las nifias con SR contintan aprendiendo tras
el periodo de regresion. Se estan llevando a cabo estudios para determinar los factores que en el SR influyen en
el aprendizaje. Tenemos mucho que aprender.

Megan, como muchas chicas con el SR, habla ocasionalmente. Cuando lo hace, lo hace de forma muy
clara. Una palabra que parece provenir de ninguna parte, de vez en cuando y cuando menos lo espera -
mos. Es bastante coherente cuando dice "mama"”, especialmente cuando esta nerviosa. Si esto es una
prueba de procesos superiores de pensamiento, estamos encantados.

SISTEMAS PARA REALIZAR PRUEBAS O TESTS

Los métodos clasicos de comprobar el nivel de desarrollo requieren el uso de las manos o la comunicacion
verbal, cosas que resultan dificiles para la chica con SR. Los métodos para valorar su desarrollo cognitivo no estan
adaptados a sus problemas especificos, como el retraso en las respuestas, la confusién sensorial, la dispraxia, la
lentitud en el procesamiento visual o auditivo y las fluctuaciones en la coherencia. Estos problemas plantean el
riesgo de subestimar su inteligencia. Sobre la Unica base de estos tests, esta claro que las nifias con SR obtienen
resultados muy bajos. Sin embargo, los padres y profesionales que trabajan con estas chicas refieren ejemplo tras
ejemplo de las asociaciones que establecen, indicando asi que su nivel de comprension es mas alto que lo que los
tests descubren. Los tests tradicionales tienden a hacer mas hincapié en lo que no pueden realizar que en lo que
si pueden. Por lo tanto, no conviene utilizar estos tests o escalas para valorar hipétesis sobre su nivel cognitivo.

El ClI es solo una medida de la habilidad para hacer tests de cocientes de inteligencia. En algunos
momentos en las escuelas rechacé sus evaluaciones del tres al cuarto. En su lugar, los evaluadores
anotaban en su informe individual lo que Molly podia hacer y lo que necesitaba hacer. Hace ya mucho
tiempo rechacé participar en el test de "saca tres uvas de la taza", pues Molly sabia que era una estupi -
dezy si ella tiraba bien la taza podia poner la pared perdida de papilla de uva. Molly no estaba dis -
puesta a hacer tests y ser lista y cuantificar tonterias. Estaba por levantarse esa mafiana y disfrutar de un
buen dia. Tenia mas agallas y personalidad que cualquiera de esos que se autodenominan expertos y
que constantemente juzgan sus capacidades o la falta de ellas. Me ensefié que lo que uno es resulta
realmente mas importante que lo que puede hacer.

La pasada primavera hice un curso de postgrado sobre evaluacion en Educacion Especial. Las medicio -
nes que se usan para nuestras nifias son, simplemente, inadecuadas. Lo sé, porque sé lo que estan usando

para examinar a nuestras nifias, y aplicarle uno de estos tests a Heather fue parte del curso. La mayoria

de las preguntas no eran aplicables a la situacion de Heather. Obtuvo una puntuacién muy baja, pero fue

por la manera en que se expresaban las preguntas y lo que se pedia. No tenemos una unidad de medi -
cion adecuada para nifias con SR. No hay ningun test para nifias con SR que haya sido especifica -
mente disefiado para medir lo que pueden hacer o no de una manera justa e imparcial.

iRo no conoce Gnicamente los nimeros, letras y colores, sino todo lo que se dice y todo lo que se oyel.

Esto no es nada nuevo para nosotros. Muy pronto nos dimos cuenta de que la intensidad de la mirada

de Ro, su cara atenta y sus reacciones de risa revelaban mucha mas comprension que la que los psico -
logos le estaban concediendo. A los 4 afios se le aplicé un test psicologico. Le pidieron que tocase la

campana cuando colocasen sobre su cartera un bloque y una campana. Ro miré intensamente la

campana, pero después de repetir durante un minuto las instrucciones mientras Ro continuaba retor -
ciéndose las manos el examinador empezo a quitar el bloque. Entonces, muy sutilmente, Ro comenzo a

golpear la cartera con ambos pufios una y otra vez. De repente dije: "jMira, esta haciendo sonar la

campana a cada golpe!". El examinador reconocié que ésta era una respuesta atipica, y que, en su opinion,

significaba que ella no supiera realizar la tarea. Desde entonces hemos pedido que todas las evalua -
ciones psicolégicas se hagan mediante observacion y entrevistas de padres y profesores y no mediante

tests donde el 90-95% de las preguntas exigen respuestas tipicas de motricidad fina y gruesa.
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Alyssa fue examinada antes de recibir el diagnéstico de SR, cuando tenia 2 afios. En esa época querian
que apilase bloques y que agarrase objetos. Naturalmente determinaron que su nivel cognitivo era de 3
meses. Esto simplemente me indignd, pues, en esa época, nuestro hijo tenia 3 meses y yo entendia y
me comunicaba con Alyssa muchisimo mejor que con Tommy. Me fastidié que no la hubieran conocido
antes y que nos ignorasen tanto al asistente social como a mi, quienes les dijimos que ella no podia usar
sus manos, pero ellos solo utilizan tests normalizados, por lo que, naturalmente, ella no los hizo bien.
Odio aquel informe que enviaron, porque, si lo lees, se trasluce que no hay ayuda posible para ella. No
quiero que el examen la limite a los ojos de la escuela.

PRE-REQUISITOS PARA UNA SITUACION DE EXAMEN

1) El examinador debe ser alguien que esté familiarizado con ella 'y con el que se encuentre a gusto.

2) Ella debe estar en una postura comoda vy la Fisioterapeuta o la Terapeuta Ocupacional deben estar pre-
sentes para dar apoyo oral e informacion. Resulta muy util porque el/los terapeuta/s pueden evaluar
mientras ayudan al examinador a hacer su trabajo.

3) La prueba se debe hacer en un marco que sea conocido y confortable para la nifia. Lo ideal es que
pueda ser evaluada en una serie de entornos -en el colegio durante las actividades significativas y en
casa a solas con un padre o cuidador-.

4) Parte de este examen deberian ser "observaciones conductuales informales”, tomadas en entornos
naturales, donde se puedan observar las habilidades que no se detectan en los tests.

5) Los tests que miden el lenguaje receptivo o las habilidades de lectura deberian adaptarse a sus necesi-
dades motoras. Aunque la escuela puede argumentar que el test no es valido a menos que tenga un
formato normalizado, usted puede replicar que el test no es vélido para ella porque no esta adaptado a
sus necesidades.

6) No intente hacer demasiado de una vez. Si se cansa, deténgase y vuelva a empezar otro dia.

Recuerde que usted siempre tiene libertad para discrepar de la evaluacion del colegio, y pedir otra evalua-
cion hecha por el profesional que Vd. elija. La escuela también debe permitirle que Vd. ofrezca documentacion de
apoyo, como informes médicos, que deben incluirse asi mismo en la evaluacion de la nifia.

METODOS PARA ADAPTAR LOS TESTS (SI LOS TESTS SON NECESARIOS)

Antes de examinar su lenguaje receptivo es importante determinar si conoce las palabras/imagenes
empleadas y el concepto de si/no. El examen debe realizarse a lo largo de una serie de dias para asi no tener "un
dia malo" que nos lleve a una conclusion errénea.

A) Utilizar el Test de Vocabulario de Imagenes de Peabody, en el que las nifias sefialan las imagenes
nombradas. Se considera que ese test mide con exactitud la inteligencia. Las imagenes se pueden
copiar, recortar las paginas y agrandar las imagenes, luego colocarlas en un bastidor que ella puede
mirar, o separarselas para que, si es necesario, las pueda sefialar mas facilmente.

B) Emplear tests parecidos que tengan partes que puedan ser adaptadas. Obtendra una puntuacién no
estandarizada que reflejard mas adecuadamente sus capacidades. Quizd no funcione en todos los
casos, pero a veces puede ser util.

C) Recurrir a respuestas "Si/No" mientras el examinador sefiala las imagenes diciendo: "¢Esto es un
____?", utilizando tarjetas de palabras que pueda tocar o mirar para decirnos "Si/No". Se trata de una

habilidad receptiva mejor que pedirle que sefiale " .

A Lauren se le aplicé un test en 6° curso usando la comunicacion facilitada, que reflejé un nivel de, por
lo menos, 5 afios, cuando un test anterior le asignaba un nivel de 10 meses. Conforme la tecnologia
mejore, elaboraremos mejores métodos de examen y es preciso unificar nuestros esfuerzos con los de
grupos en gue los nifios tienen otras limitaciones motoras severas para desarrollar métodos adaptados.

A menudo me he preguntado por qué cada vez que se evalla la inteligencia de Kelsey, los expertos se
niegan a examinar sus capacidades mientras ella se dedica a realizar su programa de terapia en la mesa.
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Conoce cientos de denominaciones, categoria de objetos, atributos, preposiciones, nimeros, cuentas,

puede emparejar categorias de cosas, maneja correctamente muchas tarjetas de acciones, e incluso

conceptos abstractos. Por ejemplo: pongo sobre la mesa tres tarjetas que representan a gente hacien -
do cosas diferentes. Una de ellas son dos personas que se estan besando. Yo le digo "Cuando uno se

enamora, se ". Ella toca la pareja que se besa. Pienso que para eso hay que ser muy lista.

Pongo varios numerosy le pregunto a Kelsey cuéntos afios tiene y ella toca el nimero 4. Nadie la ha exa -
minado mientras ejecuta su programa de terapia estructurada. Solo quieren ponerla en una habitacién

con bloques -que ella odia- y juguetes que no suenan, cuando los Unicos a los que presta atencion son

los que hablan o tienen musica. Termina por no hacer nada, y ellos acaban con un diagnéstico de

retraso severo. Esto me da rabia y me desespera.

Lo que aprende se potencia en funcién de su nivel de motivacién, interés por la informacion, estructuracion
y repeticion de la situacidon. Puede mostrar desinterés si se cansa o se siente frustrada, no porque no lo entien-
da. Su capacidad para aprender aumenta con el nimero de experiencias. Un dia puede Vd. quedar impresiona-
do porque parece saber todo lo que hay que saber, y al dia siguiente, puede facilmente convencerse de que sabe
muy poco. Puede estar calmada y tranquila en el desayuno y agitada e irritable en el almuerzo. Solemne y
distante por la tarde, y despierta y participativa a la hora de dormir. Ante la misma musica puede reaccionar de
diferentes maneras segun los dias. Puede empezar llorando y terminar riendo. Puede ser dificil para ella, pero
también para sus padres, que intentan todo lo que creen que puede funcionar, aunque se sienten impotentes.
Muchas familias cuentan que su hija es el termémetro emocional de la familia.

No es mala idea reconocer que estas fluctuaciones no estan bajo el control de su hija. Ya lo hemos dicho:
es algo que le sucede a ella. Usted lo puede llamar impulsos irregulares, cortocircuitos o sobrecargas del
sistema: es algo fisiolégico que le esta ocurriendo. No es culpa de ella, ya que le sucede, ni de usted, pues no
esta bajo su control

Hemos tenido que aceptar que ella no puede ofrecer actitudes coherentemente. Algunos dias son
mejores que otros, pero incluso en los dias mejores unos ratos estard mejor y otros no tan bien. A veces
sera la motivacién, muchas veces la sobrecarga y las exigencias a que se ve sometida, y otras, ... ,quién
sabe?

La chica con SR no tiene una buena comprensién del tiempo. Cuando oye sonar las cacerolas y los cacha-
rros se dispone a comer. Puede enfadarse o entristecerse mucho si no se le sirve inmediatamente la comida. Las
rutinas y los horarios son (tiles para las situaciones cotidianas. Poco a poco aprendera que se le servira la
comida a su debido tiempo. Pero las cosas se pueden complicar mucho cuando deben cambiarse las rutinas, por
ejemplo, si come fuera. Puede venir bien darle algin bocadito o dejarla "picar", por ejemplo: pasas, uvas, o galle-
titas pueden salvarnos el dia. Cuando se acerca al aseo, hace pipi. jEstén Vds. preparados!

GRADOS DE MOVILIDAD

Quienes tienen un contacto sistematico con las chicas con SR comentan a menudo que, enterarse, se
enteran, pero que les es muy dificil reaccionar. Hay muchos factores en juego, por no mencionar que lo mas
complicado para las nifias son ellas mismas. Comparten muchas caracteristicas comunes, pero pueden variar
ampliamente en cuanto a su grado de movilidad. Esto no afecta a su capacidad de comprension, aunque si a su
capacidad de respuesta.

La chica con mayor movilidad ha recibido a menudo un diagnéstico preliminar de autismo. Tiene un nivel
mas alto y, con frecuencia, una hiperventilacion mas acusada. Puede intentar movimientos de manos mas
intencionales, pero también muestra unas estereotipias manuales mas intensas. Su rango de atencion puede
cambiar espectacularmente de un momento a otro, y puede ser mas propensa a estallidos emocionales. Es
fisicamente més activa y su ritmo psiquico parece, en conjunto, més acelerado. Su movilidad le permite poner de
manifiesto sus necesidades (puede andar hacia el grifo para beber), mientras que, al mismo tiempo, le provoca
frustraciones (debe resolver cémo hacerlo).

La chica con una movilidad menor a menudo empez6 con un diagnéstico preliminar de pardlisis cerebral o
retraso global. Es menos activa y sus estereotipias manuales son mas sosegadas. Su ritmo psiquico es mas lento
y durante el tiempo que tarda en dar una respuesta frecuentemente parece enfrascada en un pensamiento profun-
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do. No experimenta tantos altibajos emocionales y, desde ese punto de vista, parece mas estable. Su coordinacién
es mas lenta y es mas capaz de modular los estimulos sensoriales que recibe y las respuestas. Pese a que su falta
de movilidad es un estorbo para mostrar sus gustos y necesidades, desarrolla una buena respuesta con la mirada.

Algunas nifias son una mezcla de ambos grupos o pueden cambiar de grupo con el tiempo. Con todo, el
grado de su deterioro fisico no se corresponde con su capacidad intelectual. El que tenga una menor movilidad
no significa que su comprension sea menor. Que sea capaz de andar no implica que sea mas lista. Sin embargo,
hay enfoques terapéuticos que pueden ser mas o menos eficaces en un grupo dado.

PROGRAMA DE ENSENANZA

Para cualquier nifia, un buen programa de ensefianza empieza con un entorno emocional seguro, lo que con-
tribuye a incrementar su potencial para el aprendizaje. Cuando se siente segura, es mas accesible y mas educable.

El programa deberia girar en torno a sus propias habilidades, deseos y necesidades, teniendo en cuenta
todos estos factores ademas del estadio del SR en el que se encuentra. Por ejemplo, en el estadio 2 o periodo
de regresion, podria ser conveniente no concentrarse en el desarrollo motor fino o grueso, optando en su lugar
por ofrecerle seguridad en un momento en que siente un desequilibrio emocional. Cuando se sienta mas segura
serd més capaz de utilizar su cuerpo.

También hemos probado otras alternativas. El entrenamiento auditivo no sirvié para nada. La integracion
sensorial, que yo sepa, tampoco, aunque la tarea era divertida para nosotros y para ella. La terapia del
juego nos ayudd en la comunicacion, pero no en el desarrollo de otras habilidades. La terapia craneo-
sacra parecio servir inicialmente en algunos aspectos de la marcha, pero ahora ya no. Los prismas en un
principio también parecieron de utilidad, pero no hemos continuado usandolos desde que Amanda
hiperventila y muestra resistencia hacia los cristales. Con las pruebas de alergia y el tratamiento con
gotas no encontramos ninguna diferencia, pero es dificil de observar.

¢ Qué es el método Lovaas de ensefanza?

La version moderna de la terapia Lovaas requiere una gran inversion de tiempo, ya que ocupa de 20 a 30
horas por semana. Solo se usan refuerzos positivos. Se le pide a la nifia que haga una tarea, como aplaudir, emi-
tir un sonido determinado o tocar algo, y se le da una recompensa, que generalmente es comida y un elogio, cuan-
do tiene éxito. Las primeras veces un adulto le indica guidndola a través de los pasos necesarios. El adulto poco
a poco va retirando su ayuda, y se espera que la nifia ejecute la tarea ofreciendo respuestas similares. Con el tiem-
po, la ayuda se elimina por completo. Cuando la tarea recibe un gran nimero de repuestas correctas, se selec-
ciona otra tarea partiendo de la base de las tareas previas.

Probamos el Lovaas con Leah, empezando cuando tenia unos tres afios y rdpidamente lo modificamos.
Trabajdbamos muchas menos horas, pues Leah necesita reposo y enseguida se satura. Aceptamos un
porcentaje mas bajo de respuestas correctas, pues no siempre puede acertar, incluso cuando quiere y
sabe la respuesta (las nifias Rett pueden tardar en responder). También vimos que se hartaba pronto.
Una vez que nos demuestra que sabe algo, no ve la razén de seguir demostrandolo. Su porcentaje de
respuestas correctas aumenta cuando esta interesada y luego disminuye rapidamente cuando empieza
a aburrirse. Sin embargo si vimos que a Leah le benefici6, pues el método de repeticion y recompensa
le ayudd a aprender tareas motoras tales como levantarse de la silla y aislar el dedo indice para sefialar.
También ha sido beneficioso para nosotros, pues nos permitié ver cuanto sabia, nos ensefié que podia
identificar diferentes colores y letras, elegir entre grande y pequefio y colocar un objeto en una catego -
ria, como comida frente a ropa. Nos convencié de que no tenemos una nifia con un retraso mental seve -
ro y que debemos esperar mas de ella.

La primera cosa que hice con Mary fue leerle un monton. Luego hicimos tarjetas de parejas de palabras
impresas, contrarios, imagenes de accion con los verbos, de combinar imagenes de palabras familiares
con verbos. Luego le afiadimos modificadores a las frases que nos eran familiares. Jugamos a juegos
con frases absurdas para que ella encuentre la palabra correcta a fin de que la frase tenga sentido.
Usamos palabras de sonido similar y tiene que encontrar la diferencia entre las dos. Llegado ese momen -
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to, ella ya estaba leyendo libros por su cuenta. Parecia devorarlos. No saben Vds. lo que me impresioné
cuando recientemente eligio libros de aventuras para leer. Nunca me lo hubiera imaginado. jNuestras
hijas estan llenas de sorpresas!

Mi hija tiene tres afos y pronto entrara en la escuela. ¢Por donde empezamos?

Antes del primer encuentro haga una lista de las opciones que le ofrece el aula de su hija, compruebe cada
entorno, desde la escuela normal y corriente del barrio hasta el aula de preescolar y el ala de necesidades espe-
ciales. Si la escuela de su distrito no dispone de alguno de estos programas, tienen la obligacién de facilitar un
medio de transporte si hay un programa fuera del distrito que sea mas adecuado para su nifia. Visite cada uno de
estos programas y tome montones de notas. Visitelos cuando haya nifios y re-visitelos con la profesora cuando
puedan charlar a solas.

HAGA UNA LISTA DE PREGUNTAS. USTED QUERRA SABER:

« ¢ Tiene experiencia con el SR? ;Y con nifios con problemas de comunicacion?
» ;Cuantos meses al afio funciona la escuela?

» ;Hay programas de verano?

= ;Cuantos dias van los nifios a clase?

e ;Cuantas horas? ¢Qué horario tienen?

» ¢Cuantos profesionales estan en el aula?

» ;Contard ella con la ayuda de un auxiliar?

= ; Cuantos nifios habra en la clase?

= ;Cual es la ratio adultos-nifios en la clase?

 ¢Esta lejos la sala de descanso? ¢ Hay habitaciones que ofrezcan privacidad?
» ;De cuantas horas de terapia dispondria su nifia?

» ¢Cuéntos cambios de habitacion deberan hacerse cada dia?

« ¢ Esta previsto integrarla con alumnos normales?

« ¢/ Qué tipos de terapia se ofreceran?

« ;Tiene la escuela un buen material adaptado?

» ¢Cual es el programa escolar de un dia tipico?

» ¢ Cual es el proyecto curricular? ¢ Tienen arte y masica?

 ¢Haran salidas al campo?

« ;Se anima a participar a los padres?

Antes de empezar haga sus deberes. Conozca la ley, llame al Departamento de Educacion de su estado y
pida copia de todas las leyes, programas y listas de escuelas (pUblicas y privadas) que puedan interesarle. Hagase
una copia de los Derechos de los Padres aprobados por la escuela y léaselo antes que nada. Luche por aquello
en lo que cree. Como los mejores expertos que son Vds. en sus hijos, los padres tienen un enorme poder. No
deben dejarse intimidar por los profesionales. Usted es el mejor abogado de su hija y la persona mas importante
implicada en el plan de la nifia.

Asegurese de hablar del historial de su nifia, de sus necesidades y sus posibilidades de adscripcion por
este orden. Es ilegal que la escuela le diga primero lo que tienen y luego intenten encajar alli a su hija. Lo prime-
ro son sus necesidades, y luego el puesto que le adjudiquen debe adaptarse a esas necesidades.

Las palabras clave que hay que utilizar son "apropiado” e "inapropiado”, cuando se hable de su progra-
ma escolar. Hable siempre en términos de necesidades de su nifia y proporcione documentacion escrita sobre
aquello que le sirve y lo que no.

Su programa debe basarse en sus necesidades, no en las necesidades del equipo; lo que ella necesite, no
lo que pueda dar de si el presupuesto. No existe un enfoque Unico de la ensefianza en el SR, al igual que no exis-
te un enfoque educativo Unico en la PEI. Debe hacerse en funcion de sus necesidades especificas. Si Vd. no esta
de acuerdo con el enfoque que le sugieren, solicite una mediacion y la aplicacion del procedimiento debido.
Explique por qué no esta Vd. de acuerdo en que el programa que le sugieren sea el adecuado para las necesida-
des de su hija, no pierda la calma y manténgase en sus trece.
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Planifique una breve reunién amistosa e informal, con el director, el psicélogo escolar, los terapeutas y la
enfermera antes del encuentro oficial. Ellos no podran hablar de su adscripcion como no sea en la reunion oficial,
pero Vd. puede obtener una informacion valiosa sobre el programa y datos de primera mano sobre la filosofia de
la escuela y palpar la atmésfera que reina alli.

Si quiere que su hija tenga un auxiliar a tiempo completo, aseglrese de llevar una nota del médico.
Legalmente, la escuela no tiene la obligaciéon de ofrecer servicios médicos, por ello quiza le digan que no dispo-
nen de asistencia médica. Asegurese de que la nota del doctor esté redactada desde la perspectiva de la
necesidad de su hija de tener éxito en la escuela.

Y hablando de terapias, haga que se apliquen a su necesidad de éxito en la escuela. Si requiere asistencia
fisica para desplazarse de un lugar a otro durante la jornada escolar, podra alegarse para justificar la necesidad
de fisioterapia. Si necesita poder sentarse y atender para ser capaz de aprender, la escuela debera trabajar el equi-
librio y la concentracion, etc. Explique las cosas en el orden en que hay que hacerlas en el marco escolar, tanto a
corto como a largo plazo, y luego los apoyos con que necesita contar para cumplir las metas.

Cerciorese antes de cruzar el umbral de que lleva una lista de objetivos académicos, en el campo de la cog-
nicién, autoayuda, motricidad fina, motricidad gruesa y habla y psicologia social. Base esos objetivos en las cosas
que hacen en la escuela para nifios de la edad de su hija. Por eso es muy Gtil moverse por la escuela. Te da ideas.

Si es la primera vez que su hija va a la escuela, intente planificar el encuentro con bastante antelacion al ter-
cer cumpleafios de su hija por su hubiera que recurrir a la mediacion. La prestacion de los servicios debera iniciar-
se en unos plazos preestablecidos después de que todos estén de acuerdo sobre cuales deben ser esos servicios.

Tome nota de todo, y ponga todas sus exigencias por escrito mandando una copia al director de la
escuela si lo cree necesario.

¢Qué pasa si no estamos de acuerdo con la prestacion de los servicios?

Pregunte a los terapeutas qué le recomiendan y por qué. Obtenga tanta informacién como pueda antes de
la reuniéon de revision. Mantenga una actitud de "veamos que podemos hacer para ayudar a mi hija". Pregunta
como ofreciendo menos servicios se ayuda a su hija. Proporcione documentacion escrita sobre su necesidad de
terapias. Si la excusa usada es que "no hace progresos" en la terapia, utilice el argumento de que en el SR, donde
es probable la pérdida de movilidad, el "mantenimiento"” constituye un progreso.

¢Qué pasa si no estamos de acuerdo con la adscripcion?

Si va a la mediacion o al procedimiento debido, la ley prevé que la escuela ha de mantener a su hija en el
programa actual hasta que se resuelva el conflicto.

¢Como decidimos qué programa serd el que mas le convenga?

Es posible que haya mas de una posibilidad de adscripcidén que se ajuste a sus necesidades. Quiza le inte-
rese plantearse un programa combinado. Por ejemplo, la nifia puede beneficiarse de estar en el aula de los
pequefios dos veces a la semana y en la preescolar "ordinaria" otras dos veces. O, puede irle bien en el aula de
necesidades especiales tres veces a la semana y en el aula de los pequefios dos veces, es importante tomarlo
todo en consideracion después de formular las preguntas correctas y discutir el tema con sus terapeutas. jA veces
ellos pueden ser sus mejores defensores!.

¢ Qué es el PEI?

PEI significa Programa Educativo Individualizado. Es un plan que se pone por escrito de educacion y
servicios conexos, destinado especificamente a atender las necesidades educativas individuales de un alumno
con discapacidad. En el marco del PEI se celebran reuniones para desarrollar el programa, a cargo de un comité
gue incluye un administrador escolar, el profesor del alumno, los padres, y, en su caso, el alumno.

¢Se puede incluir a otros en el desarrollo del PEI?

Si. El administrador escolar o su representante deben estar presentes en todas las reuniones del PEI junto con
todo el personal necesario. Entre otros posibles participantes, en las reuniones del PEI cabe citar a profesores
ordinarios o voluntarios, terapeutas, orientadores, expertos en rehabilitacion, personal de ayuda al alumno y cualquier
otro a discrecion del colegio o los padres. Puede Vd. llevar a un padre experimentado en calidad de abogado defensor.
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¢Qué incluye el PEI?

El PEI es un plan para la educacioén especial de la nifia, un compromiso por escrito de los recursos que la
escuela esta de acuerdo en proporcionar. Especifica metas y objetivos, basados en el nivel actual de rendimien-
to educativo del alumno, y disefiados por los encargados de la planificacion y suministro de servicios. El PEI
también establece la adscripcion o entorno educativo, y los servicios complementarios necesarios para alcanzar
esas metas y objetivos. Debe incluir la fecha en la que empezaron a prestarse los servicios, cuanto tiempo dura-
ran, y la forma en que se evaluaran los progresos de la alumna.

¢ Como se utiliza el PEI?

El PEI es una buena herramienta para identificar las necesidades de la alumna y especificar como se deben
atender. Es una oportunidad para los padres y educadores de trabajar juntos en pie de igualdad. El PEI se revisa
a medida que cambian las necesidades de la alumna, y se analiza periédicamente como forma de evaluar el
progreso de la alumna en la consecucion de las metas y objetivos educativos. Finalmente, el PEI sirve como punto
de encuentro para aclarar dificultades y tomar decisiones cooperativas para el mejor interés de la alumna por
parte de los padres, la alumna y el personal escolar.

¢ Qué deberia incluirse en un PEI?

El PEI deberia:

« Ser global, que cubre todos los aspectos del capitulo de necesidad, incluyendo la comunicacion, la con-
ducta, la socializacién, la autoayuda, el plan de estudios, las habilidades perceptivo-motoras y de motri-
cidad gruesa, las aptitudes profesionales y los servicios de transicion y servicios conexos y las adapta-
ciones necesarias en cuanto a espacio y mobiliario tanto en la ensefianza general (normal y profesional)
como en la educacion especial.

« Tener metas y objetivos que se puedan traducir en conductas observables y mensurables.

» Estar basado en el desarrollo o en una secuencia funcional de habilidades.

« Ajustarse al nivel de actuacion real de la alumna y al indice de progreso previsto.

« Estar escrito en un lenguaje facilmente comprensible tanto para padres como para profesionales.

« Desarrollarse como una labor de equipo entre padres, alumna y personal escolar.

¢Coémo podemos asegurarnos que recibira las terapias establecidas en el PEI?

Los profesores y los terapeutas estan alli para ayudarla a cualquier aspecto que ella no pueda realizar por
si sola. Si no puede sujetar la cuchara, cepillarse los dientes, utilizar el retrete o pasar las péginas, lo adecuado
seria una terapia ocupacional. Si necesita ayuda para aprender a caminar o ampliar el rango de movilidad, nece-
sitaria fisioterapia. Cualquiera de estos elementos es necesario para que pueda adquirir la mejor educacion. El
conocimiento y la perseverancia tienen su premio. A veces, todo esta en la manera en que lo formula en el PEI.
Cuanta mas creatividad ponga en establecer una meta "apropiada" para el colegio, mas posibilidades tendra de
conseguir que se apruebe el objetivo. Si hay algo que le pueda ayudar en su aprendizaje debera estar en el PEI.

¢Cuando se hace el PEI?

Por ley, el PEI debe elaborarse dentro de los treinta dias posteriores a la decision de admitir a la nifia en el
programa de educacion especial. El PEI debe estar terminado antes del ingreso de la nifia y antes de empezar la
educacion especial y los servicios afines. A menos que se requiera con mayor frecuencia, todos los PEls deben
ser revisados como minimo una vez al afio por la comisién correspondiente.

Nuestro primer contacto con el PEI consisti6 en llevar una lista de cosas que queriamos ver incluidas en

su programa, pero cuando el profesor y el ayudante del director terminaron de revisar los objetivos pro -
puesto, la mayoria de lo que habiamos planificado sacar a colacién ya habia sido cubierto. Muchas de

las actividades se eligieron para incluir la participacion de los compafieros como fuente de motivacion.

Estaban buscando la manera de incorporar a un musicoterapeuta, por lo menos para una valoracion,

pues todos los que trabajaban con ella nos habia hablado de lo bien que respondia Naomi a la musica.

iY nosotros no tuvimos ni que decirselo!. Las cosas a menudo tardan mas de lo que nos gustaria, pero

la actitud desde el primero hasta el Ultimo ha sido respetuosa y cooperativa. Y el entorno del aula es

maravillosamente positivo e integrador.
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¢Como me enteraré de las reuniones del PEI?

Seréan avisados por escrito a través de una nota que debe abarcar el objetivo, la fecha, la hora y el lugar y
un listado de todos los convocados. La reunién debe programarse en un horario y en un lugar aceptable para
todos.

¢ Se puede cambiar el PEI?

El comité del PEI se debe reunir previo aviso a los padres/tutores o representantes de los padres. Si en la
revision del PEI se decide poner fin parcialmente a la educacién o servicios conexos, hay que contar con el con-
sentimiento paterno por escrito antes de interrumpir los servicios.

¢, Qué son los Servicios Directos?

Los Servicios Directos son servicios educativos especializados, prestados directamente al alumno en el
aula de educacién especial, en el aula de educacion general, la comunidad u otros entornos adecuados.

¢ Qué son los Servicios Indirectos?

Los Servicios Indirectos incluyen las consultas a otros proveedores de servicios (p. ej: psicélogo escolar,
orientador profesional, orientador personal) para asistirles en el desarrollo de programas adecuados para la
alumna. El educador especial puede controlar la marcha de la alumna. El profesor de educaciéon general de todos
los alumnos del centro deberia contar con servicios de consulta cuando los necesitase.

¢ Qué son los Servicios Conexos?

Los Servicios Conexos consisten en el transporte y cualquier otro servicio de apoyo al desarrollo o correc-
tivo, como pueden ser la solicitud e instalacién de material. Pueden incluir logopedia, fisioterapia y terapia
ocupacional, juegos -sin olvidar los juegos terapéuticos-, servicios de asistencia social, servicios de orientacion
-incluyendo la orientacién para la rehabilitacion-, y servicios médicos (solamente con fines diagnosticos y de eva-
luacion) en funcién de las necesidades, para ayudar al nifio con discapacidad a beneficiarse de la educacion.

¢Qué son los Servicios de Transicion?

Antes de que el alumno cumpla los catorce, el PEI debe incluir una declaracion anual de las necesidades
de Servicios Transicionales a actividades post-escolares. Esto requiere un informe de organismos responsables
de los servicios de post-grado antes de que el alumno deje el marco escolar.

¢Qué son los Servicios de Ayudas Técnicas?

Los Servicios de Ayudas Técnicas son aquellos que permiten al individuo con discapacidad, adquirir y
utilizar un aparato de ayuda tecnoldgica. Los servicios incluyen una evaluacién funcional en el entorno cotidiano
de la persona; y la seleccién, disefio, adecuacion, personalizacion, adaptacion, aplicacion, mantenimiento, entre-
namiento, reparacién, compra, alquiler o cualquier otro requisito para la adquisicién de un aparato de ayuda
tecnolégica.

¢CoOmo se determina la adscripcion?

Una vez elaborado el PEl y acordadas las metas anuales y los objetivos a corto plazo, es menester deter-
minar la adscripcién con arreglo a esas metas y objetivos. La alumna ha de ser adscrita al entorno menos
restrictivo (EMR) apropiado para ella.

Las consideraciones que deben tenerse en cuenta para el entorno menos restrictivo incluyen:

 La oportunidad de participar, al maximo posible, en actividades académicas, no académicas y extra-curri-
culares con alumnos no discapacitados de su edad.
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< Un entorno lo mas parecido posible al que se asignaria a la alumna si no tuviera discapacidad.
< Un andlisis del tiempo y la distancia de transporte desde su casa.
« No debe ser alejada del entorno de educacion normal més que si la naturaleza y la severidad de la dis-

capacidad son tales que ni siquiera usando medios y ayudas suplementarias puede seguir las clases de
educacion ordinaria.

« Reflexiones sobre los efectos perjudiciales que pueda tener la adscripcién de la alumna.
» Prestacion de los servicios de calidad que requiera la alumna.
e Los programas y servicios especificados en el PEI del alumno deben ser los idéneos para responder a

sus necesidades.

< El mismo tipo de adscripcion puede no ser adecuado en todas las etapas de su vida. La Comision de

Admision y Promocién debe decidir conjuntamente cual es la mejor respuesta a las necesidades de la
alumna en cada momento, y desarrollar el PEI en el seno del grupo. Una vez desarrollado el PEI, la
Comision decide dénde puede llevarse a cabo mejor. Asegurese de que no sea al revés. Generalmente la
Comisién determina la adscripcién una vez al afio, pero puede hacerlo mas veces si es necesario.

A veces la respuesta es la integracion, otras veces es un aula independiente tranquila. A veces es medio
dia en cada una de ellas. A veces es la escolarizacion a domicilio y asi podriamos seguir indefinidamente.

¢Cudles son las opciones de adscripcion en una escuela publica?

Opcion 1: Instruccion directa y/o servicios de consulta en el marco de la ensefianza ordinaria/formacion profe-

sional.

Opcidn 2: Instruccion directa y/o servicios de consulta en el marco de la ensefianza ordinaria/formacion profe-

sional con ensefianza de contenidos en un aula de recursos.

Opcidn 3: Instruccion directa y/o servicios de consulta en el marco de la ensefianza ordinaria/formacion profesional

con ensefianza de contenidos en clases de educacién mas especial.

Opciodn 4: Independiente en un aula de educacion especial con la integracion adecuada.

Opcidn 5: Independiente en un aula de educacion especial sin integracion en las escuelas publicas ordinarias.
Opciodn 6: En una escuela publica especifica de dia para alumnos con discapacidades.

Opcion 7: En una escuela privada especifica de dia para alumnos con discapacidades.

Opcidn 8: Instalaciones residenciales publicas y/o privadas.

Opcién 9: Atencion en casa.

Opcién 10: Hospital.
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Deberiamos andar por ahi intentando conseguir los fondos, la educacion y el apoyo que necesitamos

para atender a nuestras hijas. Pero necesitamos hacerlo de manera que informemos, eduquemos y gane -
mos voluntades, no con exigencias y amenazas, aunque hay un momento y un lugar para esto cuando

todo lo demas falle. Yo no quiero que mi Consejo Escolar nos ayude porque "no les quede otra opciéon”,

quiero que me ayuden porgue vean y comprendan la necesidad. De lo contrario, lo mas que puede ocu -
rrir es que le echen un poco de aceite a la rueda que chirria, sin que nunca la cambien, y el que viene

detras en la fila debera volver a dar la misma lata y sufrir los mismos problemas.

Aunque considero que es beneficioso conseguir atencién para el sindrome de Rett y la situacion de
nuestras hijas, y no edulcorar la realidad, lo Ultimo que quisiera es ver una presentacién apocaliptica y
cargando las tintas que convenza a los educadores de que es absurdo desperdiciar recursos en las nifias
Rett, que son unas invélidas y que no tienen solucion. Deberiamos poner de relieve los problemas de una
mente capaz metida en un cuerpo que no le responde, pero también destacar sus capacidades y la
necesidad de que se asignen y que se amplien los recursos necesarios para que pueda desarrollar todo
su potencial.

Nosotros utilizamos un cuaderno de comunicacién, pero el equipo no siempre apuntaba todo lo que
necesitabamos saber. Decidi hacerlo més facil y que al mismo tiempo nos proporcionase toda la infor -
macion cotidiana. Elaboré un formulario en el ordenador en el que sélo tuvieran que poner una cruz en
la respuesta correcta, como:
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e ;Alyssa desayuno? Todo Algo Nada
« ;Alyssa almorz6? Todo Algo Nada
» (Alyssa merendd? Todo Algo Nada
» ¢ Alyssa se echo la siesta? Si No
e ;Alyssa actué? Si No

Luego, he dejado un espacio en blanco al final para anotaciones. Esto ha tenido bastante éxito y
permite a los profesores escribir observaciones diarias y también proporcionarnos la informacion que
necesitamos cada dia.

He visto en varias ocasiones gque se fijan metas y luego no se cumplen. Las razones dadas son que la
nifia las rechaza o no muestra interés. Recientemente ayudé a otra mama SR a establecer objetivos para
el PEI de su hija. Ellos pretendian recortar su tiempo de terapia, porque no estaba alcanzando las metas.
No la estaban motivando para hacer lo que ellos querian. Se modificaron los intentos de ponerla en una
postura sobre cuatro apoyos (manos y rodillas), para tratar de hacerla gatear hacia un juguete. Se cam -
bio el ejercicio de procurar que diera pasos, salpicandole la habitacion con M&M's (o lacasitos o smar -
ties) que tomaria si caminaba hasta alli. jEsta bien poner metas realistas, pero hay que darle incentivo
para que quiera hacerlo!. No se deje convencer. Esta mama me llamé después de la reunion del PEl y
me contd entusiasmada que, en vez de recortarle el tiempo, jhabian terminado por darle mas!. Incluso
se le concedid un tiempo extra de merienda afiadido a la jornada de Maria por haber escrito la meta:
Maria aumentard sus actividades motrices finas haciendo la pinza con cosas pequefias de comer
durante quince minutos cada dia. {Tendré atencion directa de la terapeuta ocupacional, y calorias extral.

En una reunion para revisar el PEl de Amanda, los terapeutas escucharon cuando les conté todo lo que
ella entendia y lo que podia hacer. Estamos trabajando en la lectura y desarrollando para ella un sistema
de comunicacion mucho méas amplio. Su PEI refleja SUS capacidades y puntos fuertes, y reconoce su
potencial. Ultimamente la recibo de la escuela diciéndole cosas como "¢ A que no adivinas lo que vamos
a intentar hoy?". Le da la risilla y me lanza una mirada de complicidad.

CONSEJOS EDUCATIVOS UTILES

« Dé por supuesto que ella la entiende

» Puede necesitar un simbolo de seguridad, tal como una manta o una mufieca.

« Muestre consideracién por sus miedos e indecisiones.

< Limite los estimulos externos a los estrictamente necesarios.

» Expliqueselo todo antes de hacerlo.

« Haga comprensibles las situaciones.

« Elija actividades que despierten sus emociones y sus sentidos.

» Asegurese de que las actividades sean adecuadas para su edad.

» Estructure las actividades en una secuencia fija.

» Déle solamente una tarea a la vez.

» Organice sus actividades con recordatorios tangibles (la bolsa para las salidas, el babero para el almuerzo).

« Elija sefiales que ella comprenda (palabras, signos, imagenes)

« Combine varias sefiales para darle mas de una pista.

« No lo diga,... cantelo.

< Permitala moverse en su entorno; aprendera del contacto por asimilacion.

« Ofrézcale diferentes cosas que ver y ofr.

« Déle tiempo suficiente y oportunidades para nuevas experiencias.

< Permitale que repita las actividades, pero sin hartarla.

< Motivela creando expectativas de continuar o completar un proceso o accién... espere hasta que res-
ponda.

« Déle la oportunidad de participar segun sus posibilidades fisicas.

» Asegurese de que esté fisicamente comoda y bien apoyada.

< Anote las actividades en el libro diario de comunicacién compartida entre la escuela y la casa.

« En lugar de pedirle que dé una respuesta -como "di hola"- sélo digale "hola".
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« Cuando intente hacerla actuar, no le pida que actlie. Haga comentarios sobre la actividad o el objeto. En
vez de decir "agarra el caramelo”, podria decir "¢ Te gusta el caramelo?". En lugar de "ven a sentarte a la
mesa", pruebe a decir "las galletas estan en la mesa". Asi la anima a actuar sin darle importancia en lugar
de tener que planificar sus acciones.

» Déle tiempo suficiente para responder.

= Busque en su lenguaje corporal la respuesta que le da.

< Cuando "arranque", no la interrumpa comentando lo que ella esta haciendo. Su atencién cambiara hacia
cémo lo esta haciendo y probablemente se detendra.

« Busque actividades motivantes. A la mayoria de nifias con SR les gusta: que las abracen, los juegos vio-
lentos, la musica, los libros, la television, los columpios, pasear en coche, bafarse y nadar, el aire libre, la
comida, las fotos de gente y lugares familiares, los bebés y los nifios pequefos (particularmente sus
voces), y los jhombres!

UNA NOTA PARA EL PROFESOR

Debe ser dificil para los maestros atender a los padres. jPodemos ser criaturas tan astutas!. Podemos ser
exigentes y criticos e incluso a veces abiertamente maniaticos. Podemos esperar demasiado de usted, y pode-
mos esperar que tenga todas las respuestas. Podemos insistir en que lo haga a nuestra manera, cuando usted
sabe lo que aprendi6 de otro modo en la escuela. Probablemente pongamos a prueba sus limites. A veces espe-
ramos que usted esté todo el dia 1:1 (a solas) con nuestras hijas, incluso aunque sepamos que tiene otros muchos
alumnos. A veces estamos muy seguros de que tenemos las Unicas respuestas correctas. A veces no tenemos
bastante con el tiempo o la atencion que dedica a nuestra hija. Podemos ser de una exigencia odiosa. Usted lo
podré entender mejor cuando se dé cuenta de que todo lo que hacemos nace del amor por nuestras hijas. No
hay mejor ensefianza que la de la experiencia. Nosotros somos los mejores expertos en nuestra hija.

Nosotros les entregamos nuestras nifias. Estén a la altura. Contamos con su sabiduria, conocimiento y
experiencia. Les confiamos nuestra mas preciada posesion. Agradecemos el tiempo y el amor que se requieren
para sacar lo mejor de nuestras nifias. Trabajemos juntos.

INTEGRACION

Un nimero cada vez mayor de nifias con sindrome de Rett
asiste a aulas ordinarias en escuelas de su propio vecindario, desde
preescolar y jardin de infancia hasta culminar la ensefianza secun-
daria. Gracias a una colaboracion satisfactoria entre padres y
profesores y el apoyo de un buen equipo escolar, se ha revelado
como una tendencia muy positiva.

. , iVEN CON NOSOTRAS!
Todos queremos que nuestras nifias tengan amigas y sean

aceptadas. Los otros nifios y el equipo estan reconocien -
do constantemente la existencia de nuestras chicas
cuando las ven. jEsto me hace feliz!. Pienso que necesitamos ensefiar tanto a los nifios como a los adul -
tos que todos tenemos sentimientos y aunque somos muy diferentes, todos nos parecemos mucho.

¢ Qué significa "integracion" para las nifias con SR?

La capacidad potencial de aprendizaje de las nifias con SR se ha visto oscurecida por sus enormes
déficits fisicos, que anulan su capacidad para comunicarse por las vias tradicionales. Se supone, sin embargo,
que el lenguaje receptivo es mucho mas amplio que lo que se ha aceptado tradicionalmente. Se ha comprobado
que el contacto con el material escolar adecuado a su edad es estimulante y sugestivo, con grandes recompen-
sas para la autoconciencia y autoestima de la alumna con SR. En este proceso de integracion se fomentan las
amistades y las relaciones, que, sin duda, multiplican su presencia y su valor en la comunidad.

204



Educacioén y aprendizaje

La plena integracion consiste en que todos estén alli. No necesitas tener una determinada puntuacion o
cruzar alguna linea para conseguirla. Basta con ser una persona. A veces los administradores lo olvidan
0 quiza nunca han pensado sobre ello, pero la educacion especial es un servicio de apoyo, no una ads -
cripcién. Las chicas con SR no han de ganarse un lugar en el aula ordinaria: tienen derecho a estar alli.

Desde que tenia diez afios Molly iba a escuelas ordinarias. Realmente no creo que nadie pueda mostrar
o refutar lo lista que era. Para nuestra familia, la integracion era la dignidad de participar lo mas
plenamente posible. Era el tener un grupo de chicas almorzando y luego jugando en el patio con ella,
con adultos preparados para asistirla cuando lo necesitase, pero sin agobiar. Era la oportunidad de ser
una parte del mundo real. Era donde queriamos que Molly se hiciera adulta;: en el mudo ordinario y lo
que necesitaba aprender sobre él estando alli.

¢La integracion sirve solamente para nifias que tienen un funcionamiento alto?

La integracion significa que todos estan invitados y todos estan incluidos. Hay nifias con déficits muy gra-
ves gue han sido integradas con éxito en programas ordinarios.

Ella no estaba en las clases ordinarias para aprender ciencias sociales de octavo grado o naturales de
décimo; aunque podria haber sido asi. ¢ Quién lo sabe realmente? Estaba alli porque era una alumna de
nuestra comunidad y ahi es donde aprendié cémo la gente interactda entre si y cémo comportarse. Entre
tanto, a veces hacia una amistad con alguien que verdaderamente se preocupaba por ellay pasaba tiem -
po con la nifia porque le gustaba, no porque fuese su trabajo, y les pagaran por estar con ella. A veces
sostuve que, como sus necesidades eran tan grandes, necesitaba aln méas el apoyo del entorno
ordinario.

¢De qué manera le va a ser Util ir a la escuela con la ayuda de alumnos normales?

La integracion con compafieros no discapacitados aumenta su motivacion. Los padres cuentan que algu-
nas chicas son capaces de ampliar su intervalo de atencién y desarrollar la capacidad de sentarse y concentrar-
se durante largos periodos de tiempo, y que sus conductas negativas han disminuido.

Los otros estudiantes aprendieron consideracion, responsabilidad, tolerancia y confianza, y estamos
viendo en casa la experiencia de una pequefia mucho mas feliz, contenta y despierta. Estamos disfru -
tando de un afio maravilloso para variar.

Kayleigh tiene una mejor calidad de vida y la opcién de ser la estrella, celebrar fiestas de cumpleafios
con compafieras de escuela de nuestro vecindario, compartir secretos con su hermana mayor y recibir
besitos de su hermano. El afio pasado unas pocas chicas de la clase de Kayleigh le tomaron verdadera
simpatia. Dos de ellas incluso la invitaron a sus fiestas de cumpleafios, lo que fue una verdadera primi -
cia para ella. Decidimos dar el siguiente paso légico y organizar este afio una fiesta de cumpleafios para
Kayleigh. Invitamos a tres de sus amigas de la escuela, a una vecina y a otra nifia de un barrio cercano
que también tiene SR jTodas aceptaron la invitacién!. jQué gran comienzo!. Planificamos tres de las
cosas favoritas de Kayleigh: nadar, comer pizza y tomar pastitas de cumpleafios. Todo fue maravillosa -
mente y no sé si habia visto nunca a Kayleigh tan feliz y emocionada cuando llegaron sus amigas a la
puerta. Toda la fiesta fue un gran éxito. Las amigas "normales" estaban fascinadas de ver a otra chica
con SR y darse cuenta de que Kayleigh no era totalmente Unica. La aceptacion de las dos chicas con
SR ha supuesto un impulso increible para la moral de nuestra familia. jAhora podemos hacer cualquier
cosal. Esta en un aula con nifias que la adoran y le prestan un montén de atencién y una maestra diver -
tida, que la estimula y la incluye en todas las actividades. Asiste a un programa extraescolar donde los
lideres la tratan como una nifia "normal”, hablandole y esperando que participe en todo. La llevamos con
nosotros adonde quiera que vayamos como una familia y a lugares que le encantan. Estoy animada y lo
veo reflejada en su progreso.
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¢La integracion es una opcion para cualquiera?

La integracion, como la misma palabra implica, significa que esta abierta a todo el mundo. Sin embargo,

algunos sectores no ofrecen programas de integracion y hay padres que no optan por entornos integrados, pre-
firiendo en su lugar ambientes més protegidos. No existen soluciones universales. Cada familia debe decidir qué
es lo mejor para su hija. La verdadera integracién implica un montén de compromisos, trabajo en equipo y
cooperacion. Una integracién deficiente es peor que ninguna integracion.
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Los nifios en ambas partes se benefician de poder
pasar largos ratos juntos y algunas de nuestras
nifias especiales funcionan muy bien en aulas ordi -
narias todo el dia. Pero no estoy de acuerdo en
decir que la integracion completa es la panacea
para todo el mundo. Necesitamos seleccionar las
clases adecuadas para cada nifia en concreto.

Kimberly esta en un aula especial y tiene educacion
fisica, biblioteca, misica y arte con los alumnos de
cuarto y quinto. A mi no me gustaria que estuviese en aulas "ordinarias" todo el dia. Pienso que seria
muy estresante para ella y a la vez distraeria a los otros nifios de la clase. Kimberly estuvo en una escue -
la de integracion total durante un afio. El maestro y los auxiliares de la clase dijeron que le estaban dando

sus ejercicios de estiramientos cada dia como se indicaba en su PEI. Haciamos esta pregunta muy a
menudo y siempre nos contestaban que estaba recibiendo masaje y ejercicios de estiramiento a diario.-

cuando empez6 la escuela de verano ese afio, los maestros y el terapeuta se quedaron aténitos de

cuanto se habia deteriorado el estado fisico de Kimberly. Pedi que Kimberly volviera a su antigua clase,

donde permanecera hasta el proximo afio. Me parece que en esa clase recibia la cantidad adecuada de

terapia, interaccion, integracion y educacion "para ella".

Intentamos durante dos afios un enfoque de integracion total para Amanda, que hacia hincapié en la
comunicacioén. Al final no estaba mejor. Sus habilidades motoras gruesas estaban peor (creo que en lo
tocante a la sensibilidad profunda), las habilidades motoras finas eran las mismas, la comunicacion era
un poco mejor cuando estaba en un entorno aislado y tranquilo, la sensibilidad al ruido era mas o menos
la misma, y su capacidad social emocional parecia mas o menos igual. Durante aquel periodo de dos
afos tuvo algunos altibajos en la mayoria de los sectores; pero, en conjunto, nunca fue mucho mejor.
Luego la metimos en un entorno de entrenamiento conductual en casa veinte horas a la semana. Esto si
que la ayudd realmente a disminuir su agresividad, le ensefié algunas habilidades cognitivas como
"dame", emparejar y reconocer nombres y verbos -cosas que habiamos intentado trabajar como parte
de la terapia con resultados desiguales-. Sus habilidades motoras finas mejoraron y aprendié a hacer
puzzles de cuatro piezas con ayuda para colocarlas. La motricidad gruesa no se modifico, y el habla
expresiva y la imitacién fueron un poco mejor. Su sensibilidad hacia el ruido parecia intermitente, aunque
no afectaba a su aprendizaje, pues éste se daba en entornos tranquilos y aislados. No podia hacer sus
ejercicios si los postigos estaban abiertos o podia oir ruidos fuera de la habitacién. Este otofio, la
llevamos a una escuela durante quince horas a la semana. También tiene terapia ocupacional, fisiotera
pia, logopedia y algo de tiempo social. Todavia no puede comer con los demas nifios. Estad demasiado
asustada o demasiado distraida -de cualquier modo no come bien con otros nifios-. Por la tarde va a
otra clase una hora al dia para estar con otros nifios. Ahora cuando la recojo esta bastante feliz, le gusta
estar en la escuela y parece sociable e irle bien. Llevarla al colegio todavia es bastante dificil. Hiperventila
mucho en la transicién, puede perder el conocimiento y se lleva un susto de muerte con los otros nifios
cada mafana. El enfoque conductual, la presencia y el apoyo no parecen ayudarla sistematicamente en
los aspectos de la transicién. El planteamiento basico ahora consiste en adoptar un enfoque mixto con
un montén de proteccion y que ella parezca conforme. Globalmente, prefiero este programa mixto. Creo
que si hacemos demasiado hincapié en las cuestiones sociales, no funciona mucho la construccién de
habilidades. Amanda necesita tranquilidad, una relaciéon 1:1 para aprender habilidades. Pero yo no
quiero que esté aislada todo el dia -todo el mundo necesita un "colega"-. Hasta este afio no ha
aparecido todo el tiempo contenta en la situacién de aula.



Educacioén y aprendizaje

¢Cémo podemos encontrar un buen preescolar que integre completamente a nuestra hija?

Encontrar una guarderia de calidad es un reto para todas las familias. Las necesidades especiales de las
chicas con SR pueden provocar que un centro de dia muestre reticencia a integrarla. Aunque Vd. quiere que "la
admitan", en el fondo lo que quiere es que "la admitan en un lugar donde sea bienvenida y querida". ¢Es parti-
dario el director del centro de dia de que la nifia esté alli? La renuencia no augura nada bueno, pero no se dé
por vencido. Otras familias ya han referido esta resistencia al principio. Si persiste, tal vez lo mejor sea buscar en
otro lado. Pregunte sobre los turnos del personal. Es un buen indicador de la atmésfera del centro. Si el equipo
esta cambiando continuamente, eso no es bueno para su hija. Ella necesita un cuidado estable y un personal en
constante renovacion es un trastorno para ella e interferira en el buen cuidado que necesita. Visite la clase donde
su hija pasaré el dia. ¢Esté el equipo ilusionado en que ella asista? ¢ El personal interactda con los nifios a su nivel?
¢Esta bien llevada el aula? ¢Esta estructurada y organizada? ¢O hay nifios corriendo por alli sin control?. Las ins-
talaciones materiales no tienen por que ser flamantes ni modernas. No es el espacio escolar el que otorga el dis-
tintivo de calidad, sino la gente que trabaja en ese ambiente, que es la que marca la diferencia. Busque un ambien-
te donde la gente que la cuidara sea célida, comprensiva y dispuesta a adaptarse, y que crean en él como en un
elemento positivo para el programa. Esto es valido desde la guarderia hasta el instituto.

Las mejores guarderias que hemos tenido para Stefanie han sido aquellas en que el personal la
queria sin reservas. No eran maestras de educacion preescolar especial, sélo personal de guarderia que
queria a los nifios, y tenian para Stefanie un huequecito especial en su corazon.

Las escuelas verdaderamente buenas hacen un buen trabajo con los alumnos que presenten cualquier
tipo de necesidades y, por el contrario, las no tan buenas tienden a ser poco apasionantes para muchos
alumnos. Si todo el equipo actta con creatividad, es muy poco lo que se puede hacer por una alumna
en un aula independiente que no se pueda hacer en un aula ordinaria.

¢Como han contado los padres la experiencia de sus hijas en la integracion?

Cuando todos estan preparados, el programa cuenta con un buen apoyo y se atienden las necesidades de
la nifia, los padres hablan de éxito. La experiencia es la mejor maestra.

Nadie me prepard para la tarde en que la escuela de barrio de mi hija me hablaron de la posibilidad de
integrarla alli el afio siguiente. Mi boca se debi6é desencajar de tanto abrirla. No podia hablar. Tartamudeé
y luego me quedé pasmada, en silencio. jOh! Era cierto que su logopeda pensaba que Laura Leigh
sortearia todos sus problemas con naturalidad. jNunca me habia quedado tan aténita!. Aquella noche fue
el amanecer del milagro. A través de mis ojos empafiados vi las reformas que se hacian para renovar la
rampa existente y afiadir otra dentro de la escuela. Las plazas de aparcamiento para discapacitados se
pintaron con colores atrevidos y brillantes. El director me aseguré que la ley establecia que los edificios
publicos debian ser accesibles. Habia padres con minusvalias que también podian utilizar esas rampas.
Aquella parte puede haber sido verdad. Sin embargo, yo sabia que los padres no utilizarian la elegante
mesa ajustable, el bipedestador, los saquitos de ejercicios ni las sillas del estadio, el ordenador, y el panel
luminoso con las imagenes que tanto le gustan a Laura Leigh. No, todas aquellas cosas se afiadieron por
amor a la nifia. Nunca olvidaré el primer dia de escuela de Laura Leigh cuando cinco adultos la
rodeaban como angeles guardianes. Luego vino la llamada del especialista en comunicacién que se
habia enamorado de mi hija. El maestro de educacion ordinaria de Laura Leigh queria retenerla otro afio
porque era un valor positivo en el aula. La maestra de musica le grababa incluso a Laura Leigh canciones
de las que mas parecian gustarle en clase. Laura Leigh se incorpord también al grupo de exploradoras
del vecindario, donde estaba encantada y era aceptada. Las nifias llamaban a la puerta a jugar con ella,
y habia invitaciones para las fiestas de cumpleafios. Soy una mama afortunada. No es algo que yo dé
por descontado. Una vez fui victima de suefios que se hicieron afiicos. Ahora, estoy viviendo un milagro:
iel milagro de la vida!
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El programa escolar de Syleana desde que nos mudamos hace tres afios dejaba mucho que desear, pero
este afio ha sido diferente. Estas nifias no le tenian miedo y aprendi6 rdpidamente que si queria estar con
ellas, necesitaba controlar su comportamiento. Dejdndonos guiar por nuestro instinto luchamos por una
clase de integracidon para Syleana, aunque fue un combate agotador. Vimos que teniamos que vigilar sus
actividades e incluso hacer un trabajo de detective. Finalmente decidimos que las cosas no cambiarian
y empezamos a buscar otros programas. Su profesor de educacién especial me conté jocosamente la
semana pasada que casi nunca ve a Syleana. La han incluido en otras aulas de educacién ordinaria para
arte y masica y en las clases ordinarias de educacion fisica, ademas de sus clases de educacion fisica
adaptada. Este otofio, Syleana cambi6 de escuela. Cuando hablé con su profesora por primera vez sobre
la posibilidad de que asistiera a clases normales, creo que observé una mirada de sorpresa y, posible

mente, de desconfianza en su cara, pero ella tuvo la suficiente fe para decirme: "Vamos a intentarlo”.
Nuestra meta para los préximos dos afios es continuar aumentado el tiempo que Syleana "esti con
todos" y disminuir la cantidad de tiempo que debe ser acompafiada por un auxiliar, haciendo que los
compafieros de clase asuman esta responsabilidad. También tenemos la esperanza de apoyarla para
establecer algunas relaciones de amistad, lo que sera de gran ayuda para cuando dé el salto al instituto.

Kim debe haber pasado de 10 a 15 afios en varias "escuelas especiales”, donde los profesores de edu
cacion especial intentaban ensefiarle "habilidades para la vida diaria". Estas consistian nada mas que en
acciones motoras que era incapaz de realizar debido a su severa dispraxia (es decir, a su incapacidad de
ejecutar la accion, pese a entender, por otra parte, la naturaleza de la tarea). El terrible aburrimiento de
"ser ensefiada" a cepillarse el pelo, lavar sus dientes, etc., cuando estas actividades simplemente no
pueden llevarse a cabo, es suficiente para ponerse a gritar 0 a chocar la cabeza contra la pared -jestoy
convencida de que yo no lo harial-. Poner las chicas con SR que no pueden hablar con un grupo de
nifios que tampoco pueden, no favorece una discusién realmente interesante. Y no les permite hacer
amistades. ¢ Como haras amigas si no te puedes comunicar? ¢ Qué puedes hacer? Aprender a leer y, por
lo tanto, recibir una verdadera educacién, es darles una capacidad interesante para toda la vida.

¢Como reaccionan los profesores al tener nifias con SR en las aulas ordinarias?

El proyecto s6lo serd bueno si la gente cree en él. Como una nueva tendencia en educacion, la integracion
no es aceptada facilmente por todos los profesores. Algunos sienten que no estan preparados para ensefiar a
alumnos con necesidades especiales. Sin embargo, una vez que han probado a tener una nifia con SR en el aula,
muchos profesores que se mostraban reacios a participar en entornos de integracién se convierten en sus
mejores defensores.

Crystal ha estado en un aula de educacion especial en una escuela publica de primaria durante los Ulti -
mos cuatro afios. Anteriormente estuvo en una escuela de educacion especial. Nunca la volveria a poner
en aquella situacién. jAhora disfrutamos de lo mejor de ambos mundo! Tiene una excelente profesora
que siempre va mas alla de la llamada del deber, tanto dentro como fuera del aula, lo que definitivamente
es la clave para ser aceptada por los demas.

Lauren esta este afio por primera vez en un sistema de integracion casi total, pero el equipo no tiene
mucha idea de cémo modificar las cosas para ella. Yo esperaba que le ofrecieran mas materias de su
propio plan de estudios en esas clases. Aunque no hay mal que por bien no venga, pues nos obliga a
trabajar con mas asignaturas del instituto. ¢Quién sabe lo que aprendera este afio? Para mi, lo més
importante de presentarle a Lauren el nuevo material es observar sus reacciones y su grado de interés,
y comprobar si parece entenderlo. Si no esté interesada en el libro que estoy leyendo, es capaz de mover
el brazo y cerrarlo. Pienso que la mayoria de nuestras chicas pueden darnos un mensaje bastante claro
acerca de lo que les interesa.

¢Cuando deberia empezar la integracion?

Nunca es demasiado tarde para empezar, pero lo mejor es empezar pronto. Los nifios son mucho mas
abiertos y aceptan mejor en los primeros niveles. Si antes de que llegues al instituto no te haces la raya al lado
correcto, te toman el pelo. Cuando los chavales normales van a la escuela desde el principio con nifios con dife-
rentes capacidades, se convierte en una cosa normal.
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Creo que los padres que deciden que la integracion es el
camino a tomar deberian empezar este proceso desde el
principio. En nuestro caso, estabamos fuera de juego en
lo tocante a la integracion cuando Ashley empezé por pri -
mera vez a ir ala escuela, por lo que la colocamos en edu -
cacion especial. Afios mas tarde, cuando estaba en sexto
decidimos intentarlo. Nos acabdbamos de mudar, por lo
que Ashley debia adaptarse a la mudanza, ademas de a
una escuela nueva y a la integracion. Su maestra de pri
maria se opuso a la integracion por lo que no recibimos
ninguna ayuda de ella. Ashley estuvo muy estresada ese
afio y empez6 a rechinar los dientes otra vez y también
tenia episodios de llanto. Ashley fue la primera alumna
aquel afio en estar integrada, asi que en el propio distrito no habia nadie que supiera realmente qué
hacer, y nosotros tampoco, por lo que no contamos con mucho apoyo. Naturalmente, con el paso del
tiempo, ya han aprendido y lo hacen sin problemas. Pero en fin, nos tocé luchar. Puedo decir que Ashley
hizo dos amigas muy buenas aquel afio. El afio siguiente, Ashley empez6 la secundaria donde era una
de las dos alumnas de su clase. Como estaban uno a uno, lo que habiamos pedido el afio anterior, deci -
dimos que sélo daria historia, banda de musica y almuerzo con sus "comparieros normales", y trabaja -
ria sus propias metas en su aula. Al afio siguiente cambid al instituto, porque hubiera sido la Unica estu -
diante en su clase de secundaria y no nos darian una maestra para una estudiante. Como Ashley por
entonces estaba tan retrasada en las clases ordinarias, sentimos que realmente no teniamos mas elec -
cioén que ponerla en educacion especial. Durante los ltimos tres afios en el instituto ha estado en una
clase especial y va a la banda, danza y al almuerzo con los otros nifios. Ashley es la Gnica estudiante en
su clase que no puede hablar, sin embargo tiene a su alrededor nifios que no paran de hablar todo el dia.
Una vez a la semana los "colegas" (compafieros normales) vienen a su clase y comparten actividades
con los alumnos de educacion especial. Estamos bastante contentos con nuestras elecciones, y no
sabemos que hubiera sucedido si hubiera estado integrada desde el principio. Ashley se divierte mucho
en la escuela, va a las salidas al campo, ve peliculas, tiene fiestas de cumpleafios, tiene sus dias con sus
"colegas", va al baile, a la banda, y almuerza con compafieras normales. Y tiene una atencién 1 a 1 para
las metas de su PEI personal. Estas metas incluyen actividades de ordenador, lectura, matematicas y
actividad fisica. Hay cuatro auxiliares en su clase que se turnany cada uno tiene a Ashley una vez al mes,
1 a 1 durante todo el dia, y ellos la adoran. Siento que a pesar de que Ashley no tenga una integracion
plena, esta recibiendo una educacion bastante buena. La educacion especial puede estar bien, pero has
de hacer que sea lo que tu quieres.

Molly estaba mejor atendida y mimada en las aulas ordinarias porque toda la gente de la clase velaban
por ella. Cuando era necesario, tenia un apoyo uno a uno por parte del personal de educacién especial.
También habia algunos profesores ordinarios que le daban tal acogida en sus clases que superaban el
nivel de mimo que le pudiera ofrecer cualquier equipo de educacion especial. No se trataba de que tuvie
ran ningln entrenamiento especial ni una formacién médica: era s6lo que usaban sin para su sentido
comun para detectar lo que necesitan las nifias. Los mismos profesores ordinarios, que eran profesores
excepcionales con sus tres hermanas, hicieron un gran trabajo con Molly.

¢Como reaccionan los compafieros cuando hay un nifio con discapacidad en el aula?

La mayoria de los nifios no perciben el estigma social que a menudo se asocia con los nifios con discapa-
cidades. Una vez que se les ha explicado claramente la situacion, los miran como a otro compafiero cualquiera.
Sin embargo, la preparacion es la clave para el éxito de una aula de integracion -tanto para los maestros como
para los alumnos y los padres-.

Siempre hemos sido muy protectores con Crystal y al principio no sabiamos si la escuela publica era
realmente un lugar "seguro" para ella con otros nifios cuchicheando, gastando bromas y todas esas
cosas mezquinas que algunos nifios hacen a los menos afortunados. Lo que realmente nos ayudo a sen -
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tirnos a gusto fue el trabajo de sensibilizacidon que hizo la maestra con alguno de los cursos en los que
debia estar integrada nuestra hija. jLos resultados fueron maravillosos!. Dio a los chicos la oportunidad
de conocer a nuestra hija, y de comprender un poco de las "necesidades especiales” del tipo que sea
que algunos tienen, y de reconocer que ellos comparten en gran medida los mismos gustos y
aversiones que los demas. Al poco tiempo perdieron el miedo a nuestras nifias y ahora saben que esta
bien decirles "jHola!" o jugar en el recreo con ellas.

La autora desea agradecer a los siguientes profesionales por las ideas e informaciones utilizadas para
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Ocupacional; Jan Townsley, Terapeuta Ocupacional.
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