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Presentacion

a Secretaria de Educacion Distrital, desde la Subdireccion de Formacion

de Educadores, ha emprendido el proyecto de apoyo a grupos de saber

pedagégico como una iniciativa que pretende suscitar en el maestro el

deseo de trabajar con sus colegas de area, de institucién, de localidad
o de region, y construir el compromiso de organizacién en la blsqueda de
oportunidades para intercambiar y apoyarse como gremio.

Cada profesional de la educacién tiene una responsabilidad y una motivacién
individual, que no desconocemos, sino que pretendemos afianzar a partir de
considerarlo como parte de un tejido social y profesional que requiere actitu-
des gremiales de convivencia, trabajo conjunto y construccion de sentidos, al
servicio del sector educativo.

En ese orden de ideas, la conformacién de Redes Distritales de maestros tiene
como objetivo principal fomentar el caracter de agremiacion a través de la coope-
racion, el desarrollo colaborativo y el intercambio, con el compromiso de poner
los saberes y experiencias de cada maestro al servicio del desarrollo profesional
del gremio en la perspectiva de producci6n colectiva de conocimiento.

Hasta el momento hemos contado con la espontaneidad y compromiso de los
maestros que pertenecen a las redes; a través de ellos hemos aprendido algunas
de las dificultades que implica el trabajo en RED, el tiempo de maduracién que

conlleva y la constancia que se requiere para lograr grupos realmente cohesio-
nados.

El apoyo a redes desde la Secretaria de Educacion se ha realizado mediante una
estrategia que en la primera etapa fue implementada por equipos académicos de



universidades quienes durante un afio acompararon con procesos de formaci6n
a los maestros de redes tematicas; esta experiencia mostr6, entre otras cosas,
que las redes de maestros requieren procesos de organizacion que les permitan
gestionar como gremio, que los maestros tienen la idoneidad suficiente para
realizar procesos de autoformacién en los encuentros, pero que es necesario
superar la etapa de experiencias puestas en comdn y emprender la etapa de
produccién de conocimiento, ya que se requiere iniciar procesos de autorre-
gulacién de las Redes. Esta publicacién da cuenta del esfuerzo y el trabajo de
los maestros y maestras que aportan sus reflexiones individuales a este texto
colectivo de maestros para maestros.

Marina Ortiz Legarda
Subdirectora Formacién de Educadores
Secretaria de Educacion Distrital
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Introduccion

| 19 de junio de 2004, un grupo de 60 docentes, participantes de un

diplomado ofrecido por la Universidad Nacional de Colombia, presento

un texto denominado “El manifiesto de las maestras y maestros integra-

dores”, que buscé llamar la atencion sobre los procesos de integracion
escolar que se llevaban a cabo en distintos sectores de la ciudad, desde las mas
diversas perspectivas, condiciones, metas y resultados. Con el animo de apor-
tar, se socializo este documento con la Secretaria de Educacion Distrital y con
distintos actores sociales de la educacion.

Araiz de este “encuentro” de trabajo compartido entre el Grupo Académico del
Departamento de la Comunicacién Humana de la Universidad Nacional y el
grupo de docentes, las maestras mds inquietas con el tema siguieron trabajan-
do juntas y crearon la Red de Maestros Integradores, Redmain, que comenzo a
realizar distintas acciones encaminadas a mejorar la calidad de los procesos de
integracion escolar en Bogota.

Un ano después, el interés y la confianza de la Division de Formadores de la
Secretarfa de Educacion, en cabeza de la profesora Marina Ortiz, hizo posible
generar el apoyo para crear una red que trabajara los temas relacionados con la
poblaci6n escolar con necesidades educativas especiales. Inmediatamente, se
conformo el grupo con la naciente Redmain y se impulsé un nuevo espacio de
intercambio, de informacion, pero especialmente, de trabajo colaborativo.

Una red como la nuestra tiene sentido en la medida en que cada uno de sus
integrantes pone sobre la mesa los suefios inconclusos, las energias recargadas
y las esperanzas de transformar las realidades cotidianas. A pesar de los intentos
fallidos, de las solicitudes sin respuesta, de los esfuerzos sin gran impacto, esta-



mos convencidas de que vale la pena seguir y de que las redes de docentes son
hoy por hoy, una legitima, prometedora y visionaria apuesta para transformar
la escuela que tenemos y acercarnos a la que sofiamos.

En este primer gran esfuerzo de la Red Aprender desde la Diferencia y Redmain,
presentamos a la comunidad educativa un texto compuesto por tres partes: la
primera, contextualiza el marco de las politicas y los anélisis de las normativas
existentes; la segunda, aterriza en la exploracion de las précticas concretas del
aula, y la tercera, presenta tres testimonios de experiencias vividas alrededor

de la diferencia.

El lector debe saber de antemano, que éste sera siempre un texto inconcluso,
porque todavia nuestras comprensiones de estas imponentes realidades son ver-
siones exploratorias que hemos comenzado a compartir, a exponer, a socializar,
con el tinico propésito de iniciar la discusion, el debate, la polémica, sobre un
tema que confronta los imaginarios de cualquier docente y nos demanda la mas
alta formaci6n pedagégica. “Aprender desde la diferencia” es uno de los mas
exigentes retos que pueda encontrar cualquier docente en su camino por la edu-
cacion, y también amerita una respuesta social de alta complejidad y calidad.



Primera parte: marco politico y horizonte conceptual

Leyendo el plan sectorial y su relacion
con el derecho a la educacion de las
personas en situacion de discapacidad:

Un aporte de la Red de Maestras y Maestros Integradores
—Redmain-

~ ANGELA FANDINO
IED REPUBLICA BOLIVARIANA DE VENEZUELA

~ MARGARITA POSADA
|ED REPUBLICA BOLIVARIANA DE VENEZUELA

ste escrito responde a la convocatoria realizada por la SED para el foro

pedagogico de 2005: Politicas publicas de educacion. La mirada aqui

esbozada se limita a una lectura y analisis del Plan Sectorial de Edu-

cacion 2004-2008, desde la perspectiva de las necesidades educativas
especiales, que desemboca en algunas propuestas que, a nuestro criterio, de
ser tenidas en cuenta, podrian enriquecer dicho plan al revertirse en acciones
concretas, y fortalecer los procesos de integracion educativa de nifos, ninas y
jovenes en situacion de discapacidad.

Este texto, pues, es un ejercicio limitado, ya que sélo esta referido a lo consignado
en el plan. Reconocemos que en lo escrito existen avances sustanciales en el
tema de poblaciones vulnerables y personas en situacién de discapacidad, pero



cci6n y eso es lo que esperamos que,

se hace necesario pasar de la letra a la a _ ;
entre todos, lo podamos hacer: Alcaldia Mayor, Secretarfa de Educacion, sociedad

civil, maestros y maestras, y los propios dolientes en situacion de discapacidad,
que son, en Gltimas, las voces que més deben ser tenidas en cuenta.

Como nos referimos a politicas publicas, nos gustaria sefialar qué entendemos
por politica pablica y para ello retomamos las palabras de Andrés Not'el Both
en su libro Polfticas pblicas, que las entiende como “una serie de objetivos,
medios y acciones definidos por el Estado para transformar parcial o totalmente
la sociedad asf como sus resultados y efectos” (Roth 2003:28). Las politicas no
se dan en abstracto sino que surgen por la presion social de colectivos que de
una manera u otra inciden, desde diferentes campos, en su formulacion.

Desde la perspectiva de la atenci6n educativa para nifios, nifias, jovenes y perso-
nas en situacién de discapacidad, se ha producido diversa legislacién, como:

A nivel internacional, por ejemplo: Declaracién de los Derechos Humanos
(1948), Declaracién Mundial sobre Educacién para Todos (1990), Declaraci6n
de Salamanca y marco de accién sobre necesidades Educativas Especiales,
NEE (1994), entre otras, las que han servido de sustento para la construccién
de politicas nacionales, y para nuestro caso particular, politicas distritales, que
pretenden resolver problematicas relacionadas con la igualdad de derechos en
el acceso y permanencia a sistemas educativos para los nifios, nifias y jovenes
cuya situacién de discapacidad genera en ellos unas necesidades educativas
de carécter especial.

Podemos citar algunos ejemplos de legislacién producida en nuestro pas rela-
cionada con la atencion educativa a escolares con necesidades educativas espe-
ciales: la Constitucién Politica con su Articulo 13, la Ley General de Educacién
de 1994, Decreto 2082 de 1996, que precisamente legisla sobre la integracién
de escolares con NEE y la Resolucién ministerial 2565, etc.

Una tarea que deberia emprenderse, pero que desborda nuestras posibilidades
por el momento, es la de analizar a profundidad leyes, decretos y resoluciones
que proponen como marco Gnico de accion para los nifios(as) y jovenes en
situacion de discapacidad, la integracién escolar.

Mirando muy superficialmente, podemos anotar

' algunas situaciones problema-
ticas propuestas en la legislacion, como:
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. Plantear como alternativa Gnica educativa la integracion total, descono-
ciendo que la integracién escolar se puede dar también parcialmente y,
en algunos casos, la condicion severa de discapacidad amerita una inter-
vencion educativa de carécter exclusivo, como ya se ha reconocido en
algunos paises.

o Otro aspecto, un tanto confuso, es que en las reglamentaciones se propo-
nen diferentes parametros de nimero de estudiantes por maestro de aula,
por maestro de apoyo y por orientador, lo que genera ambigliedades.

o No existe legislacién educativa para las personas adultas en situacion de
discapacidad. Ni existen politicas y proyectos concretos que mejoren su
calidad de vida o propicien su autodeterminacién o autonomia.

o No se plantea de manera clara la existencia de recursos suficientes que
garanticen unas condiciones tecnolégicas, pedagégicas y didacticas para
la integracion. En este sentido, tampoco se plantean incentivos a institu-
ciones y a maestros que se integren.

U No son claras las funciones de los maestros o maestras de apoyo, porque
son sometidos a diferentes estilos de intervencion pedagégica, de acuerdo
con el capricho de sus superiores.

U El otro aspecto que se hace necesario revisar es la ambigliedad en el
empleo de términos para referirse a la misma situacion: minusvalia, dis-
capacidad, disminucion invalidez, deficiencia. Asi lo sefiala el estudio de
Adriana Gonzalez Santander Disability and social policy: An evaluation
of the Colombian legislation on disability, de la Universidad de lllinois,
Chicago, 2004.

U También en la legislacion vigente es necesario interrogar por las politicas
que brinden la posibilidad de realizar nuevas propuestas pedagégicas,
nuevos curriculos, procesos de real integracién.

Son muchos los aspectos indispensables a trabajar sobre la legislacion actual,
en lo referente al derecho a la educacion de nifios, nifas, jovenes y adultos en
situacion de discapacidad, pero lo que nos interesa por el momento es realizar
un ejercicio de lectura del Plan Sectorial de Educacion 2004-2008.

Analisis del Plan Sectorial de Educacién 2004-2008, desde la
perspectiva de las necesidades educativas especiales

Ahora bien, en este momento particular nos interesa realizar un analisis somero
de la politica piablica emanada del Plan Sectorial de Educacién 2004-2008,
en torno a la inclusién al sistema educativo de la poblacién en situacion de
discapacidad; para tal fin retomaremos la idea de Roth, que propone, como lo
seflalamos anteriormente, que para realizar un analisis de politicas publicas se

13
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los medios y las acciones definidas en

hace necesario examinar los objetivos,
dicho plan de desarrollo.

Para realizar este anélisis del plan de desarrollo en educaci6n, examinaremos sus
Iineas generales de politica, sus objetivos, los programas, proyectos y met-as que
son, en (ltimas, las acciones concretas en las que se traducen tales politicas.

Lineas generales de politica del Plan Sectorial de Educacion

Existen en el Plan Sectorial de Educacion 2004-2008 seis lineas generales de
politica educativa; todas ellas tienen que ver, en sus intencionalidades, con la
posibilidad de una efectiva atencién educativa a la poblaci6n con NEE. Estas
lineas de politica son:

. Fortalecimiento de la educacién pdblica: al defender el caracter de la
educacion pablica, supone que todas las personas tienen derecho a ella,
en igualdad de oportunidades.

. Mejoramiento de las condiciones para la enserianza y el aprendizaje: es
indudable que si mejoran las condiciones pedagégicas, humanas y técnicas
de todas las instituciones educativas, se podria deducir que existiria un
terreno abonado de flexibilidad e innovacién para los proyectos educativos
institucionales integradores, en los que se reconocen la individualidad
de las personas, la formacion de ciudadanos que desarrollan practicas
sociales solidarias, etc.

e Fortalecimiento de la institucién escolar: los procesos de autonomia, el
fortalecimiento de la democratizacién a través de un efectivo gobierno
escolar brindan, de igual manera, unas condiciones ideales para ofrecer
puntos de acceso y permanencia a los escolares “diferentes”, a los esco-
lares con NEE.

° Reconocimiento y participacion de la comunidad educativa: la partici-

pacion de la comunidad es clave y brinda la oportunidad de organizarse

a padres de familia que han experimentado la exclusién de sus hijos con

NEE, ademds permite y fomenta la participacién de los nifios, nifas y

jovenes como actores principales de la educacién.

Realizacién de una gestion educativa humana, sostenible y eficaz:el hecho

de tener claro que se debe hacer una gestion transparente y monitoreada

por los propios ciudadanos y ciudadanas, nos permite incidir sobre las

politicas pablicas, sobre todo con la vigilancia de las acciones para que
éstas se hagan efectivas.
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Pero bien, la tinica linea de politica que habla directamente sobre “los menores
con limitaciones o capacidades excepcionales” (pag. 36) es:

. Materializacion del derecho a la educacién: esta politica reafirma la po-
sicion de la red, que consiste en que la atenci6n educativa a personas en
situacion de discapacidad no es un asunto de “bondad”, o de “buenos
corazones”: es un asunto de derecho. Para ello la”“administracion se
propone asegurar la inclusion en el sistema educativo... de los menores
con limitaciones...” (pag. 36).

En cuanto a los objetivos del plan sectorial

El objetivo general del Plan de Desarrollo es “desarrollar una politica educativa
que responda a los retos de una Bogota moderna, humana e incluyente... que
contribuya a la consolidacién de una democracia basada en el reconocimiento
de la diversidad, que genere dinamicas sociales incluyentes, y que contribuya
a la reduccion de la pobreza y a una mayor equidad social (pag. 33).

Otros objetivos

Se sefiala como uno de los objetivos especificos del Plan de Desarrollo, en
relacion con la atencion educativa a nifos(as) y jovenes con NEE: “Construir
relaciones equitativas de género, étnicas e intergeneracionales que disminuyan
todas las formas de discriminacion contra las personas con necesidades edu-
cativas especiales”.

Como se puede observar, existe con claridad una definicion escrita de intencio-
nalidad hacia la atencion de escolares con necesidades educativas especiales,
tanto en las lineas de politica como en los objetivos del Plan Sectorial Educativo.
En estos mismos objetivos se evidencia dicha intencionalidad del fortalecimiento
de la democracia, en la que privilegian, desde lo educativo, unas dinamicas
sociales incluyentes.

Existe, pues, hasta aqui, en la formulacion de las politicas, un evidente motivo
democritico en la busqueda de igualdad de oportunidades para el acceso y
permanencia a la educacién de poblaciones vulnerables, incluidas la de esco-
lares con NEE.

Las politicas y objetivos trazados en este plan presentan principios que, como
hemos dicho anteriormente, son un avance fundamental en la formulacién de
politicas publicas democraticas e incluyentes; pero son las acciones concretas
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robleméticas y, por ello,

n: formacion ' leahdades p
sformaciones de as
las que de‘lnen 'as tra

continuando el analisis de este plan, se hace necesario iiar e
cen esas lineas de politica y esos objetivos en programas, proy: y

concretas que favorezcan a la poblacion con NEE?

i las politicas y
Programas proyectos y acciones que concretan
los %bjetivos del plan sectorial de educat’:l-én y nos enfrentan a
la transformacién de realidades problematicas

Leyendo el texto del Plan de Desarrollo, encontramos los siguientes programas y
proyectos, de los cuales podrfamos deducir acciones de intervencion educativa
frente a la poblacién con NEE:

. El programa de Transformacion Pedagogica de la escuela y la ensefianza.
Tiene contemplado, por lo menos, cinco proyectos, pero el Gnico que
menciona de forma directa a los escolares con NEE es el Proyecto de
Inclusién Social y Proteccién a la Nifez y la Juventud.

Una de las metas de este programa plantea “Incorporar al sistema educativo,
5.000 nifios, nifias y jovenes en situacion de discapacidad y con necesidades
educativas especiales”. La base de la que parte son 4.647 escolares atendidos,
lo cual quiere decir que en estos cuatro afios se crecera la atencién en 353 es-
colares con NEE, lo que indica que para cada afio se aumentarén sélo 88 cupos
para escolares con NEE.

La pregunta que nos surge de este aumento de 88 escolares con NEE por aino
es ja qué instituciones los van a integrar?, jseguiran integrando las mismas ins-
tituciones que tradicionalmente han integrado? Y si se plantea una politica de
inclusi6n ;c6mo van a tener cabida s6lo 88 nuevos cupos por afio de escolares
en situacion de discapacidad? No se observa por ninguna parte una politica
que amplie, de una vez por todas, la necesidad de que todas las instituciones
educativas distritales sean integradoras. O, por lo menos, no se ve que aumenta
significativamente el nimero de instituciones educativas integradoras.

Este incremento de 88 escolares con NEE por ano que deben ingresar al sistema
educativo, a todas luces, es insuficiente

y desdice mucho de una politica de
real inclusién.

También se podria pensar que en la creacién de 38 nuevos colegios se podrian in-
volucrar, por lo menos, dos estudiantes con NEE. ¢Esto estara contemplado en los

proyectos educativos institucionales que se formularan en estos nuevos colegios?

16



30 seguira siendo la integracion de escolares con NEE una asignatura pendiente
de la mayorfa de instituciones educativas de esta ciudad y de este pais?

Pero el asunto de las estadisticas se enreda mas, si vemos que, segln los célculos
de la Subdireccién de Andlisis Sectorial de la SED, en 2003 aparecen 3.529 es-
colares en situacion de discapacidad atendidos por el sistema educativo pablico
oficial, entre establecimientos educativos distritales y subsidiados.

La matricula de poblacién en situacién de discapacidad atendida en el sector
oficial en el aio 2004, segin datos de la misma Subdireccién de Andlisis Sec-
torial, es de 4.436 escolares.

La matricula de poblacién en situacién de discapacidad, de la que parte el
Programa de Transformacion Pedagogica de la escuela y la ensenanza, con el
Proyecto Inclusion Social y Proteccion a la Nifez y la Juventud en la Escuela,
es de 4.647.

Como se puede observar, existe un desfase de 211 escolares, de los que se parte,
y no sabemos de donde sale esta cifra que menciona el plan, en la linea base. El
otro asunto que nos llama la atencién, es que la diferencia entre los afos 2003 y
2004 de poblacion en situacion de discapacidad atendida es de 907, triplicando
en un ano las proyecciones que en este plan estan pensadas para cuatro anos.

La inexactitud de algunas cifras hace mas dificil predecir los avances en la in-
corporacion de los escolares en situacion de discapacidad, pero reiteramos que,
aproximando las cifras, se prevén avances poco significativos al respecto.

Por otra parte, en este mismo proyecto se plantea como una accion concreta la
implementacion de la Catedra de Derechos Humanos. Aunque esto no habla
de manera directa de los escolares con NEE, sabemos que este es el marco
principal sobre el cual se deben desarrollar los procesos de inclusion e inte-
gracion social y educativa. Esta catedra debera incluir, con seguridad, aunque
no lo menciona explicitamente, acciones que favorezcan la participacion, la
inclusion y la basqueda de la igualdad de oportunidades de las personas en
situacion de discapacidad.

Otro de los programas que menciona literalmente a los escolares con NEE, es
el Programa de Acceso y Permanencia; se plantea en el Proyecto de la Oferta
Educativa Oficial y Mejoramiento de su Gestion: “Igualmente, se integrara al
sistema educativo, de manera progresiva en unos casos y totalmente en otros, a




6n de vulnerabilidad y riesgo social, esto es, a

los menores y jovenes en situaci ' X
la poblacién con limitaciones 0 capacidades excepcionales”.(pég. 54).

La accién concreta que presenta el plan es la creacién de nuevos cupos, |e::-
mento éste que, en el caso de los escolares con NEE, ya estaba con.temgoi 'o|
de manera insuficiente, como lo sefialamos en el Proyecto de Inclusién Socia

y Proteccion a la Nifiez.

No se ve ninguna accién o meta concreta en este programa y proyecto frente a
la poblacion con NEE.

Existen en el plan otra serie de programas, de muchos de los cuales senn_mos
orgullo, pero para el ejercicio que nos ocupa, en ninguno de ellos se menciona
especificamente la atencion a los escolares en situacion de discapacidad. Ellos
son:

Escuela-ciudad-escuela.

Educaci6n para jévenes y adultos.

Bogota sin hambre.

. Construccién, ampliacién y mejoramiento estructural de los estableci-
mientos educativos.

. Gesti6n educativa humana eficaz y sostenible.

6.  Articulaci6n educativa de Bogota con la Regién Central.

H W N =

v

En este ejercicio de “relectura” del Plan Sectorial de Educacién, existe una serie de
buenas intenciones, principios, ideales y fundamentos inspirados en el ejercicio
de una real democracia; se ratifica la idea de que la educacién es un derecho
para todos y todas, y esto es un avance en relacién con planes y programas de
administraciones pasadas; pero en los planes, programas y acciones concretas
son escasas las realizaciones que nos indiquen la real transformacién de las
condiciones de desigualdad, discriminacién de las poblaciones vulnerables, y

que para el caso que nos atafie, muchas veces se conjugan, pobreza, desplaza-
miento y situacion de discapacidad.

Si bien es cierto, podemos reconocer que, como lo hemos venido sefalando,
en el Plan Sectorial de Educacién de la presente administracién se han dado
avances y ganancias en cuanto a la presencia del tema de los nifios (as) y jovenes
en situacion de discapacidad y de las NEE, es necesario emprender acciones que
concreten las intenciones y objetivos formulados, es por esto que proponemos
las que a nuestro juicio son tareas urgentes:
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En el Plan de Desarrollo existen unas lineas generales de politica que
deben traducirse en lineas de accién con presupuesto e inversién, que
contribuyan con contundencia a materializar, de una vez por todas, el
real derecho a la educacion de los nifos, nifias, jGvenes y personas en
situacion de discapacidad. Estas lineas de accion definidas nos permitiria
evaluar con claridad unos puntos de partida y unos puntos de llegada en
este proposito.

Es prioritario adelantar un censo de la poblacion escolar con NEE atendi-
da en instituciones escolares de la SED, segtin las diferentes condiciones
de discapacidad. En Planeacion se reportan cifras del afno 2004, que al
revisarlas evidencian inconsistencias (C-600 Dane).

En este mismo sentido, debe realizarse un censo de personas e instituciones
que dan atencion escolar a esta poblacion; sabemos que la atencién a es-
colares con NEE es, en su gran mayoria, un trabajo aislado de maestras(os)
y en una muy escasa proporcion de instituciones con proyectos educativos
coherentes y sistematicos en torno a la integracion escolar. Es importante
actualizar estos datos y ver si la atencién a nifios(as) y jovenes en situa-
cion de discapacidad es un asunto exclusivo de la némina de N.E. o la
trasciende.

Seria oportuno aprovechar el censo que realiza el Dane, para acopiar
informacion sobre el nimero de personas en situacion de discapacidad
en Bogotd, los tipos de discapacidad, las cifras de nifios(as) y jévenes con
NEE que reciben atencién educativa y los que se encuentran por fuera del
sistema educativo.

Frente a las(os) maestras(os) de apoyo, es importante reorganizar y unifi-
car sus funciones pedagégicas: que no se vean sometidas (os) al vaivén o
capricho de las coyunturas, desaprovechando su profesionalidad.

En el Plan Sectorial de Educacion se mencionan importantes recursos para
los diferentes programas; faltaria traducir en cifras concretas el presupuesto
destinado a la atencion de nifos(as) y jovenes con NEE, el cual es urgente
para emprender tareas como:

U El establecimiento de Unidades de Atencion Integral contempladas
en el Decreto 2082 y la Resolucion 2565 del Ministerio de Educa-
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cién Naciona, MEN, o de otras instancias que hagan sus veces y
adelanten labores de apoyo a la integracién escolar en las diferentes
localidades de Bogota. -

U La creacion de programas de educaci6n no formal exdus:vo§ para
discapacidades profundas; programas que se deben trabajar de
forma intersectorial (DABS, SED, SDS, etc).

] La consolidacién de proyectos que den continuidad a la integra-
ci6n en la basica secundaria y media, pues, como es sabido por
todos, la mayoria de proyectos de integracién escolar se quedan
en la primaria, dejando a los nifios, nifias y jovenes en situacio-
nes de discapacidad sin alternativas para continuar sus procesos
educativos. Es urgente formularse las preguntas sobre la educacion
formal de adultos y acerca de las opciones de formaci6n laboral
para personas en situacion de discapacidad.

U El fortalecimiento, con presencia audaz de la SED, de los comités
distritales de discapacidad, dinamizando las relaciones intersec-
toriales.

U La formaci6n y actualizacién de maestros, que garantice ampliar

el nimero de maestros comprometidos en la tarea de la integra-
cion escolar y la atenci6n a poblaciones escolares en situacion de
discapacidad. Crear grupos colaborativos y de investigacion.

. La ampliaci6n de la planta de maestras, maestros y personal espe-
cializado de apoyo, y la revision de sus condiciones laborales. En
este mismo sentido, es fundamental la vinculacién de terapeutas
del lenguaje con énfasis en la formacion en el ambito educativo,
psicologos(as) educativos(as) y otros profesionales que colaboren
en este complejo proceso de integracion.

. Dotar de recursos materiales, didacticos y tecnologicos adecuados a
las instituciones, segtin diferentes ofertas de integracién escolar.

o Establecer la gratuidad para los escolares en situacion de discapa-
cidad, por lo menos en los estratos 1, 2 y 3.

. Garantizar el transporte escolar para los nifios(as) y jovenes inte-

grados, ya que por ser tan baja la oferta de aulas e instituciones
integradoras, los escolares deben desplazarse a lugares alejados
de su domicilio, lo cual dificulta atin mas su situacién.

Uno de los proyectos tendientes a ampliar la cobertura es la construccion
y dotacién de 38 nuevos colegios. ;Podria pensarse que algunos de estos
se iniciaran con proyectos educativos de atencién, en diferentes modali-
dades de integracion escolar, de poblaciones con NEE?
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8.  En relacion con los aspectos pedagogicos, es urgente formular politicas
que defiendan y estimulen procesos de innovacién, poniendo a salvo
aquellas instituciones que tengan propuestas renovadoras, flexibles, en
las que tenga cabida la diversidad y, en particular, la discapacidad. Esto
podria motivar a otras instituciones que, sintiéndose respaldadas, realizan
procesos educativos de innovacion e integracion.

9.  Esurgente revisar el asunto de las evaluaciones masivas y censales, a las
cuales las instituciones integradoras se enfrentan a competir en condicio-
nes inequitativas que las hacen ain mas vulnerables.

Los deseos y las intencionalidades que ha propuesto esta administracion desde el
Plan de Desarrollo Sectorial Educativo, como lo hemos dicho anteriormente, son
un paso valioso para visibilizar y dar presencia a miles de nifios, nifias y jovenes
en situacion de vulnerabilidad, de discapacidad, pero se hace necesario volar mas
lejos, traduciendo estas intencionalidades, estas politicas, en acciones concretas
que, a nuestro juicio, en el plan se quedan cortas; por tanto, es urgente ser mds
audaces para de verdad modificar las situaciones de injusticia que durante tanto
tiempo han sufrido las poblaciones en situacion de discapacidad.

Durante muchos anos, algunaslos) maestras(os) convencidas(os) de que la de-
mocratizacion de la escuela debe atravesar por el reconocimiento, aceptacion y
acogida de las diferencias y de los diferentes, hemos realizado una labor persis-
tente y obstinada, muchas veces en contra de las administraciones de turno y de
sus politicas; creemos y tenemos la esperanza de que estos son tiempos en los
que sera posible fortalecer este sueno de una escuela mas democratica, solidaria,
diversa, en la que se defienda el derecho de todos y todas a estar alli.

La implementacién de politicas educativas requiere de la voluntad, el deseo
y el esfuerzo de las instancias involucradas en los procesos. Corresponde a
los maestros, ademas del hacer cotidiano de la escuela, la tarea de apropiar,
proponer politicas publicas y cuestionarlas cuando se consideran injustas e
incoherentes.

Para terminar, deseamos compartir un imaginario de escuela:
Habia una vez una escuela en la que los nifios y jovenes patinaban

en galones de pintura, se escribia en todos los muros y no sélo en
las puertas de los barnos a escondidas.
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Iaznfam existian y lo invitaban a uno a

Ina escuela quealgums veces se camina gateando, se grufie en
vez de hablar y los silencios en los rincones son lo més divertido.
. Unaescuela en la que el periédico nos cobija, los libros se repar-

~ ten por pedazos, el cuerpo existe en bicicletas, patines, abrazos,
pasto.
Una escuela con entrada y muchas salidas.
Una escuela con ventanas para ver lo que pasa en la calle, una
escuela que distrae.
Una escuela con un cielo roto, con suela de zapatos gastadas y
agujeros rellenos de papel.
Una escuela con teatreros y multiples escenas.
Una escuela con himno bailable y con bandera solidaria.
Una escuela en la que los directivos no sélo son arbitros sino que
son jugadores en la cancha.
Una escuela en la que el alcalde y el presidente estudian.
Una escuela en la que se rajan las limosnas...
Una escuela donde ti y yo somos y no somos, una escuela que se
deja hacer con lo que yo soy y yo me dejo a ratos de la escuela.
Una escuela que es pugna, que no es ingenua ni mera repeticion
de los poderes y saberes establecidos...
Esta escuela no existe, pero si existe, es decir, existe a ratos en
nuestras intenciones, en ciertas acciones que alcanzamos a hacer.
las cuales creemos que en colectivo son mas ficiles de lograr.
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La integracién escolar en Bogota:
un proceso social fragmentado

MARISOL MORENO ANGARITA*
UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA

a integracion al aula regular de nifios en situacién de discapacidad esta

consagrada en la Ley 115, aun cuando se venia haciendo de manera

espontanea, personalizada y diversa. Bajo el enfoque de los derechos

humanos se impulsa este modelo, sin que el sector educativo participe
activamente, ni se prepare suficientemente, ni se inviertan recursos en su imple-
mentacion. Paradé6jicamente, en virtud de lograr el derecho a la educacion, éste
se vulnera en condiciones no dignas. Todos los actores comprometidos hacen
inmensos esfuerzos sin que se den cambios significativos.

Seguimos en el modelo de la caridad y la compasion, sin que las poblaciones
en situacion de discapacidad hayan logrado romper la triada discapacidad-po-
breza-dependencia.

;Cuantas generaciones de colombianos se requieren para que la sociedad co-
lombiana sea mas abierta hacia la diferencia? ;Cuantas generaciones docentes
para que la escuela ofrezca unas practicas de ensenanza aprendizaje idoneas
para las necesidades educativas especiales de quienes son distintos, aprenden
distinto y requieren una flexibilidad curricular?



mo presentar una reflexion basada en

El presente capitulo tiene como fin dlti . oo
una investigacion en curso, denominada “Discapacidad, politicas y justicia™.
A lo largo del texto se mezclan tres dimensiones: la situaci6n actual, los logros

alcanzados y los retos pendientes.

La integracion al aula regular de la poblacién escolar en
situacion de discapacidad

El debate sobre la integracién escolar dejé de ser un asunto personalizado que
afectaba solo a una familia, en el marco de “la tragedia personal”, para convertirse
en un asunto de derechos humanos. El derecho a la educaci6n esta contemplado
en nuestra Constitucién y bajo esta bandera se impuls6 dentro de laLey 115 la
integracién de todos los nifios, nifias y jovenes en situacion de discapacidad.
Nadie desconoce la bondad de querer ampliar la cobertura, pero estar dentro
de un salén de clases no es suficiente para estar incluido.

La discapacidad es un tema que nos rodea permanentemente y forma parte del
ciclo vital de los seres humanos; todavia no logramos comprender la totalidad
del fenémeno, ni como individuos, ni mucho menos como sociedades orga-
nizadas. La poblacién en situacion de discapacidad, a lo largo de la historia
de la humanidad, ha vivido etapas de ocultamiento, vergiienza, rechazo y
discriminaci6n. Hoy por hoy, la nocién de discapacidad esta determinada por
el contexto sociopolitico y cultural (Abberley, 1987; Batavia, 2001; Longmore,
2001; Cuervo y Cols., 2005).

Para efectos de la presente reflexion, utilizaremos el término Personas en situa-
cién de discapacidad, que denota el caracter social de la discapacidad, en la
medida en que la ubica en la relacion entre el sujeto y su entorno. Existe una
condici6n discapacitante que puede ser transitoria o permanente, que determina
la interaccion del sujeto con el medio (Brandt y Pope, 1997).

Adicional a la discusi6n inicial sobre los términos, aparece también el debate
sobre las representaciones sociales que circulan en la vida cotidiana, en la
literatura, en los medios, acerca de las personas con discapacidad. ;Por qué
siempre la discapacidad se ha asociado con lo feo, malo, sérdido, grotesco?,

2por qué son tan escasas las representaciones favorables hacia las personas con
discapacidad? (Albrecht, Seelman y Bury, 2001).

Siendo, entonces, la discapacidad un constructo social que se elabora en con-
textos sqcm-hlstoncos especificos que interactGian con el resto de los valores de
una sociedad, es necesario preguntarse por este concepto en el contexto de la
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sociedad colombiana (Cuervo y Cols., 2005; Moreno, 2003). La discapacidad
es, sin lugar a dudas, un asunto de profundo arraigo social, ético y politico que
debe captar la atenci6n de la academia, de los politicos y de la sociedad en su
conjunto. El sistema educativo juega aqui un rol fundamental.

Colombia y el contexto internacional

En Colombia, al igual que en el conjunto de todos los paises, la discapacidad ha
ocupado un lugar en el escenario social, dependiente de la situacion sociopo-
litica, de los paradigmas cientificos y de la participacién de los grupos sociales.
No obstante lo anterior, existen unas particularidades que deben ser estudiadas
para lograr instalar en la agenda social el tema de las personas en situacién de
discapacidad y los servicios que se les ofrezcan (Cuervo, Trujillo y Villate, 1998;
Majumder y Cuervo, 2003, Cardenas, 2003; Moreno, 2004; Azula, 2005).

En 1990, 163 paises aplicaban politicas generales relacionadas con la discapa-
cidad (Bernell, 2003), en su mayoria orientadas al mejoramiento de la calidad
de vida de las personas en situacion de discapacidad y a su inclusion social.

No obstante los avances, la sociedad como un todo sigue conteniendo una
serie de barreras sociales, actitudinales, fisicas, comunicativas y laborales que
no facilitan la inclusién social, entendida como un proceso de doble via. Ac-
tualmente, la mayoria de los movimientos sociales a favor de las causas de la
poblacién discapacitada son impulsados por las propias personas en situacion
de discapacidad y/o sus familias (Camilleri, 1999; Campbell, 2002; Leiter y
Krauss, 2004).

Colombia no ha sido ajena a estos movimientos internacionales. En las Gltimas
décadas se han elaborado diversas politicas sobre el tema, algunas de ellas in-
fluenciadas por el contexto internacional y los organismos multilaterales (Normas
Uniformes para la Equiparacion de Oportunidades, OMS, OPS, Rehabilitacion
Internacional). A continuacion se resumen algunos de los hitos mas conocidos,
mas no necesariamente los mas significativos, ya que algunos de ellos nunca
llegaron a implementarse exitosamente (Moreno, 2003; Diaz y Fernandez, 2005)
(Ver Cuadro 1).



Cuadro 1.
Evolucion del tema de la Discapacidad en Colombia

Década

Caracteristicas

1950

Enfoque médico funcional. Aparecen las instituciones de serviclos.
Instituto Nacional para Ciegos, INCI. Instituto Nacional para Sordos,
INSOR. Instituto Roosevelt. Se mide la no funcionalidad.

1960

Aparecen las terapias. Desarrollos tecnol6gicos en lo funt_;ional.
Educacion especial como dependencia del Ministerio de Educacion.

1970

Fuerza en salud ocupacional como una forma de prevencion.
Rehabilitacion profesional. Movimientos de personas con discapacidad.
Organizaciones que agrupan instituciones publicas y privadas. Consejo
Nacional de Rehabilitacion.

1980

Coordinacion de servicios. Sistema Nacional de Rehabilitacién como
articulador. Rehabilitacion basada en la comunidad, RBC. Alma Atta.
Sistema Nacional de Rehabilitacion-Ministerio de Salud.

1990

Constitucion Politica de Colombia, 1991. Ley 115 de 1994, de Educacion;
Ley 100 de 1993, Salud y Seguridad Social; Ley 324 de 1996; Ley 361
de 1997.Comité Consultivo Nacional conformado por organizaciones
de y para. Redes de apoyo que le dan fuerza a la coordinacion entre los
territorios. Plan Nacional de Atencion a la Discapacidad — Vicepresidencia
de la Republica.

Comité Consultivo de la Discapacidad — Ley 361 de 1997.

2000

Grupo de enlace intersectorial-Politica Social. Politica Pablica en
Discapacidad-Consejeria Presidencial para la Politica Social, 2002.
Confederacion Nacional de -Discapacidad— Propuesta senador
Clopatofsky- en estudio. Formacion de politica pablica. Proyecto piloto
de formacion de politica piblica en discapacidad. Conpes Social en
Discapacidad — Plan de Desarrollo Hacia un Estado Comunitario-DNP
Plan de Desarrollo Distrital “Bogota sin Indiferencia”. Seguimiento social
de la politica piblica. 2005.

Nota: Adaptado de la Consejeria para la Politica Social, 2007. P4g. 29.
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Como se observa en el Cuadro 1, se han dado variadas respuestas sociales frente
a las necesidades de esta poblacién (Azula, 2005). Sin embargo, el &mbito edu-
cativo fue seriamente atravesado por la desaparicion, extincién y eliminacion
de todo discurso relacionado con la educacién especial.

Curiosamente, mientras en paises como Suecia y Estados Unidos, las discusiones
sobre este tema se centran en la consecucién de recursos y tecnologias para
el apoyo a la poblacién escolar con discapacidad, en Colombia se elimina la
educacion especial, —~doliente de los intereses de estas poblaciones— sin que se
reconstruyan otras propuestas mas avanzadas. Independientemente de que se
reconozcan logros o no, sin lugar a dudas, se han dado transformaciones en las
concepciones sobre la discapacidad, en la manera de atenderlas y en la parti-
cipacion de la poblacioén frente a la toma de decisiones sobre el asunto (Cruz,
2005; Moreno, 2004; Diaz y Fernandez, 2005).

En la dltima década, la elaboracion de la Politica Piblica en Discapacidad
constituye un hito sin precedentes, tanto a nivel de la discapacidad como de la
agenda sociopolitica del pafs, en la que los distintos sectores sociales trabajaron
de la mano con los organismos estatales responsables, para disenar la politica,
elaborar una metodologia de trabajo, un plan de metas, unos indicadores y unos
resultados esperados (Comités de Enlace Sectorial. Comité Consultivo Nacional
de Discapacidad. Politica Publica en Discapacidad. Consejeria para la Politica
Social de la Presidencia de la Reptblica, 2002).

No obstante lo positivo del esfuerzo anterior, siguen existiendo diversas interpre-
taciones alrededor de la nocién de discapacidad, necesidad educativa especial,
e inclusion educativa, de los distintos actores sociales: el Estado, la academia,
las personas en situacion de discapacidad, las instituciones especializadas, entre
otros (Dissnett, 2003-2005; Moreno, 2003).

Lo anterior se evidencia, en parte, en la dispersion de programas implementados
para dar cumplimiento a las leyes, avalados por unos grupos y demandados por
otros (Colombia Camina, Colombia Oye, Teletén, Colombia Ve, Aulas escolares
con apoyo de intérpretes, subsidio total a los implantes cocleares, Banco de
ayudas tecnologicas, rehabilitacion basada en la comunidad, entre otros).

Apartir de la Constitucion de 1991 se configura el marco juridico que determina
los derechos y los deberes de las personas en situacion de discapacidad, al igual
que las obligaciones del Estado y de la sociedad con este grupo poblacional. En
los Articulos 13, 47, 54 y 68 se expresan las obligaciones de atencion, protec-
cion, apoyo e integracion social de las personas con discapacidad. Igualmente,




se definen una serie de derechos fundamentales, s‘ociales, econbmicos y cul-
turales que tienen caracter universal, por lo tanto, incluyen a las personas con

discapacidad (25, 48, 49, 52, 67, 70).

Posteriormente, se han dado otros desarrollos en respuesta 2 los mandatos cons-
titucionales, entre los cuales se destacan las Leyes 115, 324, 361 y los Decretos

2082 y 2565.

Mas adelante, en la Ley 361 de 1997, “Por la cual se establecen mecznismos de
integraci6n social de las personas con limitacion y se dictan oftras disposiciones”,
se enfatiza en los aspectos relacionados con los derechos fundamentzles de las
personas con discapacidad y se establecen las obligaciones y las resporsabili-
dades del Estado en sus diferentes niveles, para que quienes se encuentran en
situacion de discapacidad puedan alcanzar su completa integracion social. En
este sentido, se incluyen como temas prioritarios la educacion, 12 rehabiltacion,
la integraci6n laboral, el bienestar social y la accesibilidad.

En mayo de 2001, se expide la Ley 762, mediante la cual se apruebz lo dispuesio
en la Convenci6n Interamericana para la eliminacion de todas las formas de
discriminacién contra las personas con discapacidad, suscritz en Ciudad de
Guatemala el 7 de junio de 1999, cuyo objetivo es “prevenir y efiminar todas
las formas de discriminacién contra las personas con discapacidad v propeciar
su plena integracion en la sociedad”. Establece que los Estados deben adogtar
medidas de caracter legislativo, social, educativo, laboral o de cualquier ora
indole, que permitan cumplir con los objetivos propuestos.

Mas recientemente, el documento Conpes 80 del 26 de julio de 2004, aprueba
la politica pablica de discapacidady los compromisos para su implementacion
como parte del Plan Nacional de Desarrollo 2003-2006, “Hacia un Estado Co-
munitario”. En este documento se plantean las estrategias para el desarrollo de
la politica con la participacion de las instituciones del Estado en las diferentes
entidades territoriales, la sociedad civil y la ciudadania. Esta politica publica
decidi6 alinear, sus esfuerzos en tres grandes componentes: Prevencion y pro-
mocion, habilitacién y rehabilitacion, y equiparacion de oportunidades (Conpes
en discapacidad, 2004; Consejeria para la Politica Social de la Presidencia de
la Republica, 2003).

Todo este esfuerzo tiene un gran mérito en el campo legislativo, pero su regla-
mentacion no ha sido suficiente ni tampoco ha logrado los resultados esperados
(Parra, 2005). En el seguimiento que realiza la sociedad civil a la politica publica
en discapacidad, se ha hecho una evaluacién negativa que advierte: desidia
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sociales, econ6micos y cul-

entales,
n una serie de derechos fundam
i incluyen a las personas con

turales que tienen caracter universal, por lo tanto,
discapacidad (25, 48, 49, 52, 67, 70).

Posteriormente, se han dado otros desarrollos en respuesta a los mandatos cons-
titucionales, entre los cuales se destacan las Leyes 115, 324, 361y los Decretos

2082y 2565.

Ms adelante, en la Ley 361 de 1997, “Por la cual se establecen m'ecan‘isr‘nos cie
integracion social de las personas con limitacién y se dictan otras disposiciones”,
se enfatiza en los aspectos relacionados con los derechos fundamentales de !a.s
personas con discapacidad y se establecen las obligaciones y las responsabili-
dades del Estado en sus diferentes niveles, para que quienes se encuentran en
situacién de discapacidad puedan alcanzar su completa integracion social. En
este sentido, se incluyen como temas prioritarios la educacién, la rehabilitacion,
la integracién laboral, el bienestar social y la accesibilidad.

En mayo de 2001, se expide la Ley 762, mediante la cual se aprueba lo dispuesto
en la Convenci6n Interamericana para la eliminacién de todas las formas de
discriminacién contra las personas con discapacidad, suscrita en Ciudad de
Guatemala el 7 de junio de 1999, cuyo objetivo es “prevenir y eliminar todas
las formas de discriminacién contra las personas con discapacidad y propiciar
su plena integracién en la sociedad”. Establece que los Estados deben adoptar
medidas de caracter legislativo, social, educativo, laboral o de cualquier otra
indole, que permitan cumplir con los objetivos propuestos.

Mas recientemente, el documento Conpes 80 del 26 de julio de 2004, aprueba
la politica piblica de discapacidady los compromisos para su implementacién,
como parte del Plan Nacional de Desarrollo 2003-2006, “Hacia un Estado Co-
munitario”. En este documento se plantean las estrategias para el desarrollo de
la politica con la participacion de las instituciones del Estado en las diferentes
entidades territoriales, la sociedad civil y la ciudadanfa. Esta politica pablica
decidi6 alinear, sus esfuerzos en tres grandes componentes: Prevencion y pro-
moci6n, habilitacién y rehabilitacién, y equiparacién de oportunidades (Conpes

en discapacidad, 2004; Consejeria para la Politica Social de la Presidencia de
la Reptiblica, 2003).

Todo este esfuerzo tiene un gran mérito en el campo legislativo, pero su regla-
mentacion no ha sido suficiente ni tampoco ha logrado los result
(Parra, 2005). En el seguimiento que realiza la sociedad civil a la
en discapacidad, se ha hecho una evaluacién negativa que a

ados esperados
politica publica
dvierte: desidia
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en la reglamentacion, desarticulacién de los distintos sectores al momento de
resolver las necesidades de la poblacion, dispersion de esfuerzos, escasez de
recursos, desinformacién acerca de los derechos de la poblacién discapacitada,
insuficiente formacion del recurso humano encargado de implementar las pro-
puestas, bajo impacto de los programas, informacion insuficiente para la toma
de decisiones, inoperancia del Comité Consultivo de la Discapacidad derivada
de negligencia estatal, entre otros (Dissnett, nimeros 915, 927, 944, 950).

En un analisis general, el caso mas dramdtico lo constituye la poblacién escolar
discapacitada, la cual ve afectados sus derechos a la salud, la educacion, la cul-
tura y el bienestar social, en virtud de la desarticulacion de estos sectores, tanto
anivel nacional, como regional y distrital. Aun cuando los Consejos Distritales y
Locales de Discapacidad han dado pasos gigantescos en materia de organizacion
y participacion social, los resultados son atin muy incipientes, dada la magnitud
de la problematica (Cedefio, 2001; Secretaria de Salud Distrital, 2001, 2004;
Secretaria de Educacion Distrital, 2005; D.A.B.S.).

Una mirada a la integracion escolar de estudiantes en
situacion de discapacidad

Flérez y Moreno (2004), en un estudio reciente, financiado por la Secretaria
de Educacion Distrital, encontraron que para el caso de la poblacién escolar
discapacitada, el mayor obstaculo para su desarrollo social estaba precisamente
en la desarticulacion de los servicios de salud, educacion y bienestar social.
Mientras que la Ley 115 de Educacién obligé al ingreso masivo de estos escolares
al sistema educativo regular, y la Ley 100 de Salud y Seguridad Social ampli6 su
cobertura, estos ninos no han recibido la atencion debida, por mdltiples factores;
y no estan llegando al sistema escolar, que tampoco estaba preparado para este
proceso (Mejia Royet, 2003, 2004, 2005; Red de Maestros Integradores).

Esto puede atribuirse a razones de tipo profesional, social, cultural, econémico,
profesional. No existen dentro del Estado, redes integradas que articulen las
respuestas a las necesidades de esta poblacion. Cada familia debe resolver de
manera individual el diverso nimero de tramites, solicitudes, examenes, con-
sultas, sin contar con una consejeria especializada, ni en lo pedagégico ni en
lo general. La carencia de esta orientacion lentifica los procesos, los dispersa,
los elude, y da lugar a un resultado tardio, deficiente y que poco contribuye al
mejoramiento de la calidad de vida del escolar y su familia, y mucho menos a
su participacion en la sociedad. Todos estos factores han sido reportados con
insistencia en la literatura internacional (Beazley, 1995; Fain, 1998; Nathanson,
1998; Hurst, 1999; Jeffrey, 1999; Bricher, 2000; Riddick, 2000; Kastan, 2000;
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Marcenko y otros, 2001; Kinne, 2003, 2004; Mc Pherson y otros, 2004; Rea,

2004).

En el caso exitoso de lograr un diagnéstico adecuado en edades tempranas, e:
ingreso a la escolaridad constituye otro gran reto para el que el Distrito Capita
adn no est4 suficientemente preparado, después de diez afnos del mandato cons-
titucional que promovi6 la integracion (Flérez y Moreno, 2005; S.indrom.e de
Down). La red de Maestros Integradores, Redmain, del Distrito Capital / advu?rte
su gran preocupacion ante los grandes obstaculos existentes frente a le.x mcl'usrlbn
social de los escolares en situacién de discapacidad. Por una parte, insuficien-
te formaci6n de los docentes para afrontar los retos pedagogicos y didacticos
que implica la ensefianza a nifios y nifias autistas, con retardo mental, sordos,
ciegos, multi-impedidos, con problemas emocionales, des6rdenes mentales.
Por otra parte, el insuficiente apoyo familiar para resolver las demandas de un
escolar discapacitado, en contextos de abandono, pobreza, maltrato, desidia
e ignorancia. Sumado a lo anterior, las instituciones educativas distritales no
fueron preparadas para el proceso y mucho menos las familias ni los pares de
los nifios que asisten a la educacion regular.

Las barreras actitudinales y sociales son aspectos que hacen mas tortuosa la
integracion de los nifios y las nifas en situacion de discapacidad al mundo
escolar, sumado a las barreras fisicas, tanto urbanisticas como locativas que
imposibilitan, en muchos casos, su acceso a las instalaciones de los servicios
de educacion, salud y bienestar social.

Antes de la Ley 115, que consagra el derecho a la educacion y el ingreso de
los nifios y nifas en situacion de discapacidad al aula regular, en educacion
especial se atendian aproximadamente 3.700 escolares en Bogota. Para 2003
se reportaban 650 escolares dentro del sistema. ;Dénde estan los otros ninos,
nifias y jovenes discapacitados? (Estadisticas SED, 2003-2004).

Se estima, segin el Proyecto de Registro y Caracterizacién de la Poblacién
Discapacitada en Bogota, que existen aproximadamente 78.633 personas
identificadas en situacién de discapacidad, siendo de éstas el 25 por ciento de
poblacién infantil, es decir, 19.658 nifios. Se reconoce que estas cifras pueden
ser mayores, debido a que no existen censos actualizados a la fecha, no hay

una cultura del registro censal y la movilidad poblacional es muy alta en los
sectores vulnerables? (ver Cuadro 2).
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Cuadro 2.

Estimativo censal de poblacion discapacitada en Bogota segun localidades
Localidad Cifras 1993 Cifras estimadas 2004
Ciudad Bolivar 5.211 6.253
Antonio Narifo 1.385 1.662
Barrios Unidos 2.454 2.945
Chapinero 1.020 1.224
Engativa 6.719 8.063
Fontibon 2.054 2.465
Kennedy 8.908 10.690
La Candelaria 504 605
Los Martires 1.248 600
Puente Aranda 3.454 4.145
Rafael Uribe 5.811 6.973
San Cristobal 5.290 6.348
Santafé 1.953 1.834
Suba 5.032 8.000
Teusaquillo 1.330 1.596
Usaguén 2.820 3.384
Usme 3.062 3.957
Tunjuelito 2.526 3.031
Bosa 2.362 2.834
Sumapaz 229 275
Total poblacion con
discapacidad 63.372 76.883
Total poblacion general
de Bogota® 6.712.247

Mas alla de las preguntas que surgen ante las cifras mostradas en el Cuadro
2 y su evolucion en diez aios, aparecen inquietudes de fondo: jSe les estan
ofreciendo respuestas sociales integrales y efectivas a esta poblacion? ;De qué
manera la politica educativa reconoce esta situacion? ;Cémo se articula esta
poblaci6n en el marco de la politica social?
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Todos estos aspectos estan contemplados de manera transversal en el Plan Bo-
gota sin Indiferencia, pero aunque se han hecho importantes esfuerzos, no se
ha logrado su completa reglamentacién, ni implementacién, ni mucho menos
operacionalizacion. También el Ministerio de Educacién Nacional ha avanzado
en el disefio de lineamientos para la integracién educativa; el Comité Local
de Discapacidad ha mejorado en el tema, y la Fundacién Saldarriaga Concha
esta también construyendo un proyecto en este sentido (Consejo Distrital de
Discapacidad, 2004; Secretaria de Salud de Bogota, 2004; MEN, 2002, 2004;
Fundacién Saldarriaga Concha, 2005).

El vacio que genera la desarticulacion sectorial acontece a pesar de que existe un
Conpes en Discapacidad, una ley que obliga a la integraci6n, una ley de salud y
seguridad social que promulga la atenci6n prioritaria a poblaciones vulnerables
y en riesgo, y un Plan de Desarrollo Distrital incluyente. La problematica es muy
compleja y en su transfondo se advierten diversas dimensiones.

Por una parte, existe una concepci6n de discapacidad muy diversa, que genera
temores, ambigiiedad y dificultades para la inclusi6n de la poblacién discapaci-
tada en el contexto de la sociedad colombiana contemporanea. La sociedad no
asume alin la discapacidad como un asunto complejo (Reunién de seguimiento
a la Politica Pablica en Discapacidad). Atn no se ha posicionado el tema de la
discapacidad en el ambito general de la sociedad, como si ha acontecido desde
hace varias décadas en otros paises (Bury, 1996; Dejong y otros, 2002; Lollar,
2002). Més incipiente aun es el posicionamiento del tema en el ambito general
de la academia colombiana en su conjunto, diferenciandose de pafses como
Inglaterra y Estados Unidos, donde la relacion entre la academia y los desarrollos
de la discapacidad son muy fuertes (Nagler, 1993; Hanh, 1985; Barnes y Mercer,
1997; Bury, 1996b; Paterson, 1999; Goodley and Moore, 2000; Humprey, 2000;
Peters, 2000; Jette and Kaysor, 2002).

No se puede negar que existen experiencias exitosas, como las que nos ha
mostrado el MEN en su convocatoria de Proyectos Educativos Institucionales,
PEl, sobresalientes (Caicedo y Carrasco, 2001; Convocatoria Experiencias Sig-
nificativas Poblaciones Vulnerables, 2004).

En lo que a servicios educativos se refiere, en los tltimos afos se ha generado
un debate, particularmente en Inglaterra, Canada y Colombia, acerca de la
conveniencia de la integracién escolar como mandato constitucional frente a
las necesidades educativas de la poblacién escolar discapacitada y la vulnera-
bilidad de los derechos de los nifios (Wilson, 2000; Young and Quibell, 2000;
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Kenworthy y Wittaker, 2000; Mitchell, 2003; Red Aprender desde la Diferencia,
2004). Aqui en Colombia este debate no fue posicionado en la agenda pablica
y su aparicion en los medios se mueve entre la l6gica de la caridad (debemos
regalarles audifonos, sillas, juguetes) o la del heroismo (han salido adelante
solos, luchando contra todos los obstaculos).

De alguna manera, todos los debates reclaman la necesidad de ampliar el acceso
a los servicios educativos a lo largo de todos los niveles, integrar los servicios,
generar puentes de transicién, disminuir las inequidades, pensar en el ciclo de
vida de las personas en situaci6n de discapacidad y no asumirlos como “eternos
nifos desprotegidos” (Shakespeare, 1998; Drewett, 1999; Hurst, 1999; White,
2002; Dixon y Hyde, 2000).

“La discapacidad es un enigma que hemos experimentado, pero que aGn no
terminamos de comprender en todas sus dimensiones. Algunas personas nacen
con una discapacidad, pero la mayoria de nosotros la conocemos a través de
experiencias en nuestra vida adulta”, (Albrecht, Seelman y Bury; 2001:1). Esto
quiere decir, que tarde que temprano todos llegaremos a tener alguna condicién
discapacitante, ya sea derivada del envejecimiento o las enfermedades, los
accidentes de transito o el conflicto armado.

Este articulo hace énfasis en lo politico, porque de ahi se derivan las practi-
cas cotidianas. Mientras por un lado avancen los desarrollos legislativos (Ley
365, 324, 115, Resoluciones 2082, 2565) y por otro los procesos sociales,
la integraci6n escolar tiene todavia muchas piezas sueltas, independientes y
desarticuladas. La integracion escolar es un proceso de responsabilidad social
amplia y no exclusivamente de la familia, el docente integrador o la institucion
que matricula al nifo. En las condiciones actuales, salvo algunas excepciones
particulares, la integracion de un nifo, nifia o joven en situacion de discapa-
cidad al aula regular, lo pone en condicién de vulnerabilidad debido a que el
entorno no logra satisfacer sus necesidades y le hace sentir con mas fuerza su
condicion de excluido.

Como sociedad, y en especial como docentes, estamos en mora de analizar en
profundidad las diversas dimensiones de este asunto, con el fin de transcender
la presencia fisica de los escolares discapacitados en las aulas, y avanzar hacia
un modelo incluyente de reconocimiento de las diferencias que permee las
practicas de ensefianza-aprendizaje, los contenidos curriculares, los modos de
evaluacién, los ritmos de aprendizaje, las herramientas de ensefianza y los for-
matos comunicativos, entre otros. Estas implicaciones demandan adaptaciones,
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adecuaciones o flexibilizaciones curriculares en el aula. No son algo mist:'
rioso”, ni “esotérico”, ni “imposible”. Son ajustes razonables que responden

reconocimiento de la individualidad, de la diferencia.

En Gltimas, el reconocimiento de la diferencia nos beneﬁc'la a todos....| l;Que alce
la mano el que nunca haya tenido una necesidad educativa especia
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oy existe una preocupacion en el sistema escolar por la integracién

al aula regular de nifios, nifas y jovenes en situacién de discapa-

cidad. Desde que la legislaci6n educativa en Colombia estableci6

que la educacion para personas con limitaciones fisicas, sensoriales,
psiquicas, cognoscitivas, emocionales o con capacidades intelectuales excep-
cionales, era parte integrante del servicio pablico educativo, se han realizado
nimerosos esfuerzos por identificar todas aquellas dimensiones o factores que
contribuyen a hacer realidad este derecho de los estudiantes con necesidades
educativas especiales. Por ejemplo, Tenorio y Gonzélez' mencionan cuatro
aspectos involucrados en los procesos de integracién: la politica educativa, la
cultura escolar, la gestion institucional y las practicas pedagégicas. Pero lo que
hay detras de estas dimensiones, y de muchas otras que se han identificado, es
un conjunto de definiciones y postulados teéricos-dindmicos que se han cons-
truido alrededor del proceso de integracion escolar.



El prop6sito de este capitulo es presentar una aproximacion conf:e'pt-ual al
proceso de integracion escolar, que incorpora un_a propuesta d'e deﬁmcu?n de
los siguientes siete términos: discapacidad, neces.ld‘a‘des educ.atlvas espec:a!es,
integracién escolar, adaptaciones curriculares, ﬂembn!ldad curricular, evaluacién
basada en el curriculo y planes educativos personalizados.

Discapacidad

El concepto de discapacidad en el que se basa este proyecto, entiende esta
condicién, en primer lugar, como un proceso capacitante-discapacitante, o sea,
como una dindmica que puede desplazarse hacia estados de mejor desempefio o
situaciones en las que el funcionamiento de una persona encuentra obstaculos.
En segundo lugar, la define como una variable cuya magnitud esta determinada
por la relacién entre otras dos variables: la persona y el ambiente. Es decir, el
estado de discapacidad es una funcién de la interaccion entre la persona y el
contexto, entendido éste como las condiciones pasadas, presentes y futuras que
conforman la experiencia vital de un individuo®.

La discapacidad no forma parte de la persona, no existe en el cuerpo de una
persona. Es una funcién de la interaccién de la persona con su entorno. Se
entiende el entorno como una estructura tridimensional que incluye compo-
nentes fisicos, sociales y psicol6gicos. En este modelo se destaca la presencia
de factores transicionales, biol6gicos, comportamentales o del ambiente, que
pueden actuar como factores de riesgo o como factores capacitantes, en tanto
contribuyan a la progresién hacia una limitacién funcional o hacia una condi-
ci6n no discapacitante. En la Figura 1 se presenta el modelo de discapacidad
que informa sobre el proyecto Curriculo Flexible®.
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Figura 1.
Figura 1. Proceso capacitante-discapacitante .
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Desde esta perspectiva, el estado de discapacidad es una condicion diferente
para cada persona, y para esa persona, una realidad en permanente cambio
segtin el momento y el lugar. Por ejemplo, el acceso al sistema educativo y la
disponibilidad de tecnologia asistiva* serian factores capacitantes, pero la falta
de acceso seria un factor de riesgo o un factor discapacitante; las rampas y un
diseno accesible en la escuela serian factores capacitantes (ambiente fisico),
pero la falta de estos ajustes constituiria un factor discapacitante; la edad de
la persona es un factor biolégico que puede ser capacitante o discapacitante;
las adaptaciones curriculares (AC) serian capacitantes, mientras que la falta de
profesionales de apoyo en el salén de clase podria ser un factor discapacitante.
En sintesis, el ambiente cultural-social-psicolégico-fisico y las caracteristicas del
individuo, en relacién, determinan el grado de discapacidad. La Tabla 1 presenta
algunas variables personales y ambientales que interacttan en tiempos y espacios
concretos, y determinan la magnitud de una situacién discapacitante.
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Tabla 1.
Variables personales y ambientales que interactdan para determinar la magnitud

de la situacion de discapacidad

Variables personales

Edad

Tipo de deficiencia

Problemas asociados a la deficiencia

Estado de salud

Estrato socioeconémico y recursos disponibles
Comunicacion funcional

Memoria y entendimiento

Seguir convenciones sociales

Conformidad con directivas y reglas escolares
Competencias y habilidades para enfrentar las demandas escolares
Interaccion positiva

Regulacién de la conducta

Seguridad

~  Conclencia del cuidado personal

Variables del ambiente psicologico

- Autoestima

- Estado emocional
- Estado de animo
- Actitudes

- Autocontrol

Variables del ambiente fisico

- Terreno natural y construido
- Tecnologias
- Tiempo

Variables del ambiente social y cultural

~  Sistema de prestacion de servicios de salud
- Familia

~  Sistema educativo

- Servicios de apoyo

~  Politicas y legislacion

-~ Expectativas, creencias y actitudes relacionadas con las persona
en situacion de discapacidad ¥

Tomado de Baker, K. Donelly, M. (2001). “The soci: xperiences j {
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En sintesis, este modelo propone la metafora que interpreta el ambiente como
una malla mas 0 menos flexible. La resistencia de esta malla estaria determinada
por el apoyo social, la cultura, la accesibilidad fisica, los recursos tecnolégicos,
entre otros aspectos. Entonces, el grado de discapacidad serfa proporcional a;
grado de desplazamiento de la malla. En la Figura 2 se ilustra esta propuesta.

Figura 2.
La discapacidad como funcion de la interaccion entre el individuo y el ambiente
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En este marco, la determinacion de discapacidad no podra ser un evento Gnico.
Mas bien, la determinacién del estado de discapacidad, por ejemplo, tendrfa
que ligarse a un tiempo, lugar, conjunto de habilidades y tipo de actividad
especificos. No puede ser permanente, ya que no s6lo cambios en la propia
salud y ubicacién educativa cambiarfan el estado de discapacidad, sino que lo
mismo ocurriria con cambios en determinados aspectos del ambiente de trabajo
o estudio. Esta concepcion de discapacidad también tiene implicaciones para la
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formacién profesional de los docentes. Si la meta dc'e I.a forme'lcién de docentes
incluye habilidades necesarias para reducir las condiciones discapacitantes, .los
programas de capacitacion necesitaran ensefiar muchas formas de Uansfmacnm
ambiental, entre las que se ubican, por ejemplo, las adaptaciones curriculares
(AC). La formacién tendrfa que ser mas amplia de lo que ha sido y tendria que
incorporar mas campos y habilidades profesionales®.

Para terminar estas anotaciones sobre el concepto de discapacidad, es importante
mencionar que cuando los nifios y las nifias ingresan al sistema educativo, se
recomienda que la palabra discapacidad sea reemplazada o, mas bien, comple-
mentada con el concepto de niiios y nifias con Necesidades Educativas Especiales
(NEE). Cuando se menciona una entidad diagnéstica, se hace referencia a una
serie de caracterfsticas mas o menos homogéneas que tipifican a una persona
prototipo, identificada con una condici6n de “retardado mental”, “autismo” o
“deficiencia cognitiva”®.

Estos “rétulos” brindan informacion general (til para ciertos propésitos, pero no
nos informan sobre las especificidades de cada uno de los nifios y nifias que
conforman esta categoria diagnéstica, puesto que ellos y ellas no son personas
“ideales” ni “prototipicas”, sino que son seres individuales, Gnicos e irrepetibles,
en el sentido de que cada uno de ellos y ellas ha estado rodeado de circunstancias
biolégicas, psicolégicas, sociales y culturales diversas, y ha tenido diferentes
oportunidades para desarrollar su potencial desde su diferencia’.

Necesidades educativas especiales

El término “estudiantes con NEE”, segln la Declaracién de Salamanca,® se refiere
atodos los ninos y las nifas cuyas necesidades se derivan de su capacidad o sus
dificultades de aprendizaje. Muchos nifios y nifias experimentan dificultades o
problemas de aprendizaje y tienen por lo tanto NEE en alglin momento de su
escolarizacion. Esta declaracién postula que la escuela tiene que descubrir la
manera de educar con éxito a todos los nifos y las nifas que asisten a ella. Este
objetivo plantea la importancia de identificar la gama de necesidades de los
estudiantes, reconocer la variedad de estilos y velocidades o ritmos de apren-
dizajes y asegurar procesos de ensefar y aprender apropiados que incorporen,
entre otros aspectos, programas de estudio pertinentes, el uso de los recursos

disponibles para promover el aprendizaje y la cooperacion intersectorial.
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Integracion escolar

Existe una controversia entre los conceptos de integracion escolar e inclusién
escolar. En esta reflexion conceptual no vamos a incorporar este debate y optamos
por utilizar el término de integracion escolar, puesto que es el empleado por la
Secretaria de Educacion Distrital, SED. Lo importante es reconocer que en la
actualidad se considera que la atencion dirigida a nifios y nifas en situacion de
discapacidad, separados de la sociedad y en instituciones especiales, no ha sido
la mejor solucion. Se propone que la educacion regular y la especial se fusionen
en un sistema unificado y estructurado para atender las necesidades propias de
todos los alumnos. Frente a esta consideracion, en el medio escolar, se produce
un cambio de posiciones “segregacionistas” a planteamientos integracionistas
que se oponen a la exclusién de los alumnos discapacitados del ambiente edu-
cativo normal y que exigen el derecho a participar en la vida social’. El proceso
de integracion se fundamenta en el principio que

...involucra el reconocimiento del derecho a la plena participacion
de todos los seres humanos en la dinamica social, cultural, politica,
economica y educativa de la comunidad a la que pertenecen sin dis-
tinciones de raza, religion, credo politico o excepcionalidad. Tiene
por objeto la aceptacion de la persona o grupo en su entorno social,
la participacion, la solidaridad y la satisfaccién de necesidades in-
dividuales o colectivas. Como proceso es la adecuada modificacion
y aplicacion practica y progresiva de los diferentes componentes
de las estructuras personales, sociales y culturales en donde se de-
sarrolla el ser humano como organismo biopsicosocial, dindmico
e integral. Es el equivalente a la planificacion y materializacion de
las condiciones que van a permitir el desarrollo de la integracion.
Como finalidad se concibe como la organizacion sistemadtica de
todos los medios para emprender acciones y proponer estrategias
coordinadas y estructuradas que faciliten la plena participacion de
las personas con discapacidades'.

Entonces, la integracion escolar es consistente con el espiritu de las declaraciones
internacionales sobre derechos humanos, econémicos y culturales. No significa
situar al nifio con discapacidad en una escuela de educacion regular. Si no se
dan una serie de condiciones, este nifio puede estar tanto o mas segregado que
si esta en una escuela especial en la que se cumplen una serie de circunstancias
integradoras’’. La simple coexistencia fisica de grupos culturales e individuos
diferentes no genera una convivencia social favorable y enriquecedora. Segtin
estudios realizados, los nifios integrados no son menos rechazados ni se rela-
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cionan mas positivamente por acci6n de su ubicacién en el contexto educativo
regular'?, Por tanto, lograr una educacién que atienda realmente a la diversidad,
requiere un cambio de concepciones tanto en la educacién regular como en
la especial. Una nueva concepcién en la cual la atenci6n a la diversidad y a la
totalidad aparecen como principios dialécticos sobre los que ha de sustentarse
todo el sistema'.

En términos generales, la integracion escolar puede definirse como el proceso
mediante el cual un nifo en situacién de discapacidad es acogido en la escuela
regular y se desarrolla en ella como un ser social. Se basa en el respeto a la
diversidad y a la heterogeneidad, y pretende garantizar la participacion activa
en el aprendizaje, en el juego y en la vida social diaria de la escuela. Friend
& Bursuck definen la integracion como “ la participacién de los estudiantes en
ambitos de educacién general como miembros plenos de la comunidad educativa
constituida en el aula, y por fuera de ella, donde se atenderan sus necesidades
especiales la mayor parte del tiempo” (p.18)'*. Se pueden dar varios tipos de
integraci6n: social, emocional, comportamental, fisica y académica.

En este orden de ideas, el responsable de la integracién no es exclusivamente
el docente, el coordinador o el docente de apoyo. La integracién debe ser y
es una responsabilidad de las autoridades de la localidad, desde el gerente del
Cadel hasta cada uno de los miembros de la comunidad educativa, en alianza
con los padres de familia'. En todo proceso de integraci6n escolar participan el
estudiante, el grupo de compaiieros, los docentes, el equipo de apoyo, la familia
y la comunidad. Los resultados que se pueden obtener estan determinados por
diversos factores presentes en cada uno de los participantes del proceso. En la
Figura 3 se muestran los factores que intervienen en la integraci6n escolar'.

Figura 3.
Factores que intervienen en la integracion escolar.
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Por otro lado, la integracion puede ser vista como principio, como proceso o
como finalidad. En la Figura 4 se esquematizan estas tres perspectivas.

Figura 4.

La integracion escolar como principio, proceso y finalidad.

Integracion
Como Como Como
Principio Proceso Finalidad
Derecho a la plena Modificacion y adecuacion Cambio de actitud, un nuevo
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préctica y progresiva de los
factores personales, sociales
y culturales.

clima cultural en la busqueda
de un ideal de reconocimiento|
de los valores humanos.

La integracion educativa como principio. Segun el Ministerio de Educacion y
Cultura del Ecuador”, los principios en los que se inserta la integracion son:
la normalizacién, la democratizacién, la sectorizacion, la individualizacion
y la flexibilizacion.

La normalizacion se pondra en practica mediante la integracion escolar como
un proceso en el que una persona con algin tipo de limitacién debe ser aco-
gida en la escuela regular, para lo cual serfa indispensable que ésta se adapte
a sus caracteristicas y necesidades particulares. No se trata de normalizar a las
personas sino de normalizar el entorno en que se desenvuelven, lo cual invo-
lucra la adaptacion de los medios y condiciones de vida a las necesidades del
estudiante con NEE.

El principio de la democratizacion establece que toda persona con NEE tiene
derecho a la educacion en instituciones de educacién especial o a través de
programas especializados o de la integracion a la educacion regular.

La sectorizacion propone que la prestacion de los servicios educativos debe ser
sectorizada de acuerdo con el medio en el que la persona con NEE desarrolla su
vida o que supone ordenar estos servicios por sectores geograficos de poblacién
y necesidad. Paralelo a este principio se encuentra el de interdisciplinariedad,
que involucra una pluralidad de profesiones que conjuntamente actdan sobre una
misma realidad y definen marcos de competencia, no solo a nivel institucional,
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habra dado un paso importante en cuanto a cobertura
ofrecidos'®.

El principio de individualizacion establece que toda persona con N'EE. debe
recibir la atencién educativa individualizada de acuerdo con los requerimientos
de sus caracterfsticas y singularidades. Los estudiantes con NEE constituyen el
centro fundamental de la educacién especial, a través de los planes educativos
individualizados.

Por (ltimo, el principio de flexibilizacion se refiere a la posibilidad que deben
tener los nifios con NEE de disponer de una amplia gama de soluciones o alter-
nativas, entre las cuales puedan escoger la mas indicada para su caso, sin que la
primera opcién que elijan cierre el camino a otra posibilidad que, como producto
de su evolucién y su desempenio, vaya perfilindose como de mayor éxito.

La integracion educativa como proceso. Por otra parte, las condiciones para
una integracion efectiva son: la sensibilizacion, la capacitacién, las AC y los
servicios de apoyo'®.

La sensibilizacion es una de las acciones bésicas para lograr la creaci6n de con-
diciones favorables para la integracion. Incluye la sensibilizacién del personal
directivo, profesionales docentes y no docentes, personal administrativo y de
servicio, y padres de familia de las escuelas de educacién regular seleccionadas.
Esta sensibilizacion se puede realizar por medio de campaiias, talleres o medios
masivos de comunicacion.

La capacitacién tiene que ver con la formacién del recurso humano que es
fundamental y de profunda exigencia en los procesos de integracién escolar,
puesto que se requieren docentes altamente calificados en las diversas areas
relacionadas con las necesidades especificas de los educandos y, paralelamente,
es imprescindible la formacién y la adaptacién al area de otros profesionales
afines. En esta capacitacion se contemplan tres modalidades: formacién inicial,
capacitacién permanente y perfeccionamiento docente.

Las ACson los ajustes o modificaciones que se realizan a los diferentes elementos
de la oferta educativa regular, para responder a los estudiantes con necesidades
especiales, en un continuo proceso de atender a la diversidad. Estas adaptaciones
pueden darse en la institucion, en el aula o en las ¢

PR ondiciones inmediatas que
rodean al individuo.
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Los servicios de apoyo constituyen la estrategia de inicio de la reorganizacion
de la educacion regular. Es la instancia técnico-operativa y administrativa de
la educacion, que se crea para favorecer los apoyos técnicos y metodologicos
en la atencion de los estudiantes con NEE en el ambito de la escuela regular.
Estos servicios favorecen la integracion de los estudiantes con NEE y elevan la
calidad de la educacion en las escuelas regulares. El desarrollo técnico-operativo
de los servicios de apoyo a la educacion regular se realiza sobre la base de dos
estrategias generales: atencion a los alumnos, y orientacién al personal de la
escuela y a los padres de familia.

La Tabla 2 esquematiza los principios, procesos y condiciones de la integracion
escolar expuestos en los apartados anteriores. A continuacion se desarrolla la
finalidad del proceso de integracion.

Tabla 4.

Principios, procesos y condiciones de la integracion.
Principio de la integracion Procesos y condiciones
. Normalizacion . Sensibilizacion
. Democratizacion . Capacitacion
U Sectorizacion . Adecuaciones curriculares
. Individualizacion . Servicios de apoyo
. Flexibilizacion

La integracion educativa como finalidad. También es necesario analizar si los
resultados de la integracién concuerdan con las finalidades, o sea, las inten-
cionalidades y las pretensiones que se identifican en las concepciones que la
sustentan. Al respecto, Ortiz* plantea que en lo que atafie a América Latina,
los resultados de la integracién han sido decepcionantes, por tres causas funda-
mentales: falsos supuestos que subyacen a la integracion, valores y prioridades
vigentes en las escuelas ordinarias, y normas de comportamiento que suelen
mantener los educadores. Ademas de las causas anteriores, se agregan factores
econémicos y politicos que cumplen un papel preponderante en el éxito de los
procesos de integracion.

Con relacion con los falsos supuestos, Gresham (citado por Ortiz) plantea que,

se asume, que la colocacion fisica del sujeto con discapacidad en el aula regular
da lugar a un aumento de la interaccién social entre éste y sus compareros. Esta
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ubicaci6n garantiza la aceptacion social de quienes rodean al sujeto y que estos
a su vez reproducirdn el modelo y las conductas apropiadas de sus comparieros
como consecuencia de su exposicion a ellas. Por el contrario, Ortiz?' sefiala
que la integracién no propicia per sé una mejora en las competencias sociales
y personales, més aGn si se tiene en cuenta que el concepto de competencia
social se sustenta en criterios de rendimiento efectivo o adecuado.

Los valores y prioridades que predominan en las escuelas, como el respeto a
los ritmos individuales de aprendizaje y el reconocimiento a la diferencia, estan
en abierta contradiccién con los criterios de calidad y competencia académica
propios de la escuela regular?,

Por (ltimo, con respecto a las normas de comportamiento social que privilegian
los maestros de la escuela regular, se sefiala que éstas se basan en expectativas,
estandares y niveles de tolerancia que, por lo general, parten de las compe-
tencias académicas y sociales de los estudiantes. En esa medida, quienes son
considerados brillantes son més reconocidos por el maestro que aquéllos que
aprenden lentamente?’.

En sintesis, la finalidad de la integracién se puede apreciar en aspectos como:
. Supuestos que subyacen a la integracion

*  Valores y prioridades vigentes en las escuelas regulares
° Patrones, creencias y normas de comportamiento de los directivos y

maestros

o Expectativas, estandares y niveles de tolerancia relacionados con las
competencias académicas y sociales de los estudiantes

. Voluntad politica y econémica para favorecer la integracion.

Adaptaciones curriculares y flexibilidad curricular

Como se sefial6, las AC son ingredientes del proceso de integracion escolar de
nifos y nifas en situacion de discapacidad, o mejor dicho, nifios y nifias con
NEE. Para que este componente sea posible, es necesario tener claro lo que
significan los conceptos de curriculo y flexibilidad curricular.

Frente al primer aspecto, se han planteado mdltiples definiciones de curriculo.
Lemke, citado por Barrera®*, afirma que es la suma total de todas las experiencias
planeadas de aprendizaje, del impacto de todos los recursos de la comunidad,
ya sean naturales o hechos por el hombre, en ese aprendizaje. Es decir, el cu-
rriculo, desde esta mirada, se interpretaria como el conjunto de elementos que,
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de una u otra forma, puede tener influencia sobre el estudiante en el proceso
educativo. Incluye: planes, programas, actividades, material didactico, edificios,
mobiliario escolar, ambiente, relacién profesor-estudiante, entre otros aspectos.
Por otro lado, este mismo autor identifica que el curriculo puede ser visto como
el estuerzo total de la escuela para lograr los resultados deseados en las situa-
ciones escolares y extraescolares.

Al ser el curriculo una especie de “plan” para el aprendizaje, es importante que
cuando se elabore se tenga en cuenta todo lo que se conozca sobre el proceso
del aprendizaje y el desarrollo del ser humano. Definido asi, el problema central
es como se organiza el acto de aprender desde el punto vista de quien apren-
de, de tal manera que responda a sus necesidades, intereses y problemas. Una
propuesta curricular de esta naturaleza se basara en criterios como: integracion,
cooperacion, participacion e individualizacion.

Se desprende que uno de los componentes mas criticos de la programacion
educativa de un estudiante con NEE es el curriculo, referido a la planeaciéon de
experiencias de aprendizaje con una intencionalidad. También ha sido descrito
como planeaciones maestras para seleccionar contenidos y organizar experien-
cias de aprendizaje, con el propésito de cambiar y desarrollar comportamientos
y la comprensién entre los estudiantes con NEE. Se define, para nuestros prop6-
sitos, como el grado en el cual el curriculo prepara al estudiante con NEE para
funcionar en el ambiente donde va a vivir y aprender.

En relacion con el concepto de flexibilidad curricular, y desde la definicion
anterior, la dimension de flexibilidad debe ser inherente al curriculo mismo.
Se refiere a la posibilidad que debe tener todo estudiante de disponer de una
amplia gama de soluciones o alternativas, entre las cuales pueda escoger la
mas indicada para su caso, sin que la primera opcién que elija cierre el camino
a otra posibilidad que, como producto de su evolucion y su desempefio, vaya
perfilindose como de mayor éxito®. En otras palabras, lo que hace flexible
un curriculo es el hecho de que la organizaci6n del acto de aprender se hace
pensando en el aprendiz.

En este sentido, se entiende por AC el conjunto de ajustes en el tiempo, en el
espacio, en los contenidos, en los recursos y en la disponibilidad, frente al servicio
educativo en su conjunto. Es decir, se tendria que aceptar que las AC, al igual
que el proceso de integracion, no son responsabilidad Gnica de los profesores,
sino que involucran a todos los constituyentes del sistema educativo:
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Politica educativa

Direcci6n de la institucién educativa
Proyecto Educativo Institucional

La administracién

° Profesores

o Grupos de apoyo

o La familia

° La comunidad

e o o

Ademés, las AC deben incorporar tanto los componentes relacionados con el
proceso como los vinculados con el producto. Entonces, no sélo se refieren a
los contenidos derivados de los lineamientos curriculares generales y de los
estandares educativos, sino que deben recoger todas las necesidades que en
materia de inclusi6én escolar tenga un nifio o nina, relacionadas con su formaci6n
integral. Como se sefial6, en el proceso de construcciéon de AC, en el marco de
la integraci6n escolar, deben participar el alumno, el grupo de companeros, los
docentes, el equipo de apoyo, la familia y la comunidad. Los resultados que se
obtengan estan determinados por diversos factores presentes en cada uno de los
participantes del proceso. Por tanto, se hace necesaria una educacién vista como
articulaciones e interacciones entre la realizacion personal y la construccién
social, entre la libertad del sujeto personal, el reconocimiento de las diferencias
y las garantias institucionales que protegen esa libertad y esas diferencias.

Evaluacién basada en el curriculo y programas educatives
personalizados

La Evaluacién Basada en el Curriculo, EBC, es un enfoque de evaluacién edu-
cativa que involucra las oportunidades del estudiante para aprender. Es decir, se
preocupa por la interaccién del estudiante con el contexto del aprendizaje, la
evaluacién de las tareas o demandas que le impone el curriculo y el proceso de
ensenanza. No se trata s6lo de evaluar la competencia curricular, sino también las
situaciones de ensear y aprender, y la interaccion de éstas con el estudiante®.
Este enfoque es particularmente pertinente para los nifios y nifas con NEE. En
la Figura 6 se aprecia la dinamica que se entreteje en la EBC.

56



Red de maestros integradores. Redmain

Figura 5.
Evaluacion basada en el curriculo (EBC).

Dinamica EBC

Estandares, indicadores y logros

Estrategias <«<————— Cumiculo ————>  Contenidos
Obietivos )| \ Metodologias

Estudiantes: —>  Maestro que:
Diferencias en la forma de aprender, Observa, conoce las fortalezas, sabe
con fortalezas y dificultades al las dificultades del nifio, requiere apoyo
abordar las dreas parea identificar “qué”, “como” y
académicas “para qué” ensefar a cada
estudiante

Proceso
ensefianza-aprendizaje

El supuesto basico de la EBC es que la mejor manera de evaluar las necesidades
de un estudiante, es la que tiene en cuenta los requisitos curriculares de su con-
texto escolar concreto. Entonces, no tendria sentido evaluar a partir de pruebas
estandarizadas, frecuentes en las evaluaciones clinicas tradicionales. Mas bien,
lo que se promueve es el uso del curriculo (demandas emocionales, cognitivas,
lingiiisticas y comunicativas) para determinar las necesidades educativas y socio-
afectivas del estudiante, para decidir si requiere de apoyos adicionales. Con los
resultados de la EBC se determinan las dreas del curriculo que el nifio: (a) puede
enfrentar solo, (b) puede enfrentar con ayuda y (c) requiere de adecuaciones del
curriculo regular o, definitivamente, requiere un curriculo diversificado.

La filosofia de la que parte la EBC, es que los nifios con NEE deben experimen-
tar éxito y que los nifios y jovenes “pueden aprender”. Consiste en mantener
un proceso continuo de andlisis de las demandas lingtiisticas, cognitivas y
comunicativas que tiene el curriculo regular e identificar las diferencias entre
este curriculo y el estudiante, y asi entender qué pasa en su comunicacion y
aprendizaje, para sugerir AC que incorporen lo social y lo pedagégico, entre
otros aspectos. Se tienen en cuenta aspectos y areas del curriculo, Debe ser un
proceso permanente en el que se ayuda a los nifios a acceder y a mantenerse
en actividades, tareas y demandas del curriculo regular. Las metas de trabajo
deben coincidir con aspectos curriculares y no con aspectos aislados para “re-
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mediar algo en el lenguaje”. La Tabla 3 sintetiza las diferencias entre la la EBC
y la Evaluacién Clinica Tradicional (ECT).

Tabla 3.
Diferencias entre la evaluacion clinica tradicional y la evaluacion basada en el curriculo.

Evaluacion basada en el curriculo

Evaluacion clinica tradicional

Evallia dreas curriculares en las que el nifio
necesita un cambio.

Los desempefios se observan de forma
aislada.

Evalta aspectos del lenguaje necesarios para
abordar tareas del curriculo.

Poca comparacién con demandas del
curriculo.

Permite generalizar habilidades aplicables al
curriculo.

Poca transferencia a las metas y a las
demandas de la escuela.

Empieza con un sondeo de los contextos
donde las dificultades para aprender son
evidentes: contenidos y demandas.

Utilizacidn de tests y pruebas aisladas.

La EBC suministra toda la estructura y la “materia prima” para consolidar los
planes o Programas Educativos Personalizados (PEP) (necesidades, métodos,
mediacién, andamiaje, oportunidades, estrategias, participantes) y las AC ne-
cesarias, y se orienta por preguntas como:

o 3El estudiante tiene las habilidades para procesar el lenguaje que se usa
en el curriculo regular?

. sPosee y usa las estrategias necesarias para progresar en el curriculo re-
gular?

Q $Qué diferencias existen entre las demandas del curriculo y lo que el nifo

puede hacer?

Para responder a la pregunta sobre el cémo se hace la EBC, es importante sefialar

algunas estrategias:

1. Identificar zonas significativas: ;qué es importante para el nifio? y jqué

no lo es tanto?

2. Establecer los objetivos y las estrategias, tanto de evaluacién como de

intervencion.
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Para el primer punto se pueden utilizar las siguientes estrategias: La entrevista
participativa busca ver el problema a través de los ojos de sus participantes,
para determinar la situacion real del estudiante desde diferentes puntos de vis-
ta. Indaga saberes y percepciones que pueden intervenir en el desempenio del
nino. La observacion del espectador consiste en aprender de una situacion en
la que no se participa. Mientras se observa, el espectador debe identificar dos
tipos de informacion:

. Las demandas lingtiisticas, cognitivas y comunicativas de la clase.

. El conocimiento que tiene el estudiante para enfrentar las tareas y las
estrategias al abordarlas (inferir a través de la atencion, la toma de notas,
interaccion con pares).

La observacion participante involucra la interaccion entre el estudiante y el
profesional, durante el momento en que el estudiante intenta hacer una tarea
curricular. Se trabaja estrechamente con el estudiante, para que suministre in-
formacion sobre como aborda la tarea. Se le formulan preguntas y se promueve
que el estudiante piense en voz alta. Por su parte, /as preguntas guiadas pueden
ser una buena estrategia, directa, para iniciar el proceso de evaluacion. El inte-
rrogante central es: ;qué necesita el nifo para ser exitoso en cierto contexto?

La EBC identifica la diferencia entre las demandas lingtiisticas, comunicativas
y cognitivas del contexto y del estudiante. Se indaga sobre lo que requiere el
estudiante para tener éxito”. Entonces, en cuanto a los objetivos y estrategias,
es atil emplear la modalidad de preguntas guiadas:

. ;Cuales son las demandas emocionales, de lenguaje y comunicacién del
curriculo?

. ;Cudles son los recursos internos que posee el estudiante para enfrentar
las demandas?

. ;Qué habilidades y estrategias adicionales requiere adquirir el estudiante
para procesar mas eficazmente?

. ;Qué cambios podrian hacerse en el curriculo o en la manera como este
se ensefa?

. JQué aspectos particulares del estudiante harian para él, més accesible
el curriculo: intereses, metas?

Una parte importante de la EBC, ademéds de saber hacia donde va la evaluacién,
no es s6lo saber lo que un individuo ha aprendido y los recursos que tiene para
hacerlo, sino, ademas, la potencialidad de lo que puede aprender: ;Qué sabe?
;Qué tiene? ;Qué puede aprender para aprender?
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Por otra parte, en relacién con los objetivos y estrategias para el aprendizaje,
se tiene en cuenta la construccién de un andamiaje para alcanzar niveles més
altos de comprensi6n. Este proceso involucra elementos que son s6lo un poco
més complejos de los que el nifio puede alcanzar por sf solo. Se trata de pre-
sentarle una tarea més compleja, pero también de acompafiarlo en el desarrollo
de la misma. Este concepto tiene que ver con las zonas de desarrollo préximo
(ZDP)®,

En el proceso de EBC es importante que el evaluador entienda:

e $C6émo evaliia lo que ocurre dentro de la mente del estudiante?
o $C6mo es posible saber cuando un estudiante ha interiorizado una regla
0 un concepto?

Para responder a estos interrogantes, se puede disponer de evidencia indirecta
y directa. La evidencia directa tiene que ver con los datos que se recogen sobre
el procesamiento interno de la informacién, mientras se realiza una tarea. Se le
plantean al estudiante comentarios y se le formulan preguntas para que trate de
identificar qué pasa por su mente, mientras realiza una tarea determinada. Por
su parte, la evidencia indirecta tiene que ver, por un lado, con la informacién
que suministran los docentes sobre los desempenos del estudiante en diferen-
tes tareas y, por el otro, con el andlisis de las tareas académicas (evaluaciones,
talleres, ejercicios en clase, cuadernos, entre otros).

Como se sefial6, la EBC constituye uno de los componentes esenciales de los
planes educativos personalizados (PEP). El Decreto 2082 de 1996% instituy6,
en el Articulo Séptimo, el Proyecto educativo personalizado como una nocién
incluida en el Proyecto Educativo Institucional (PEIl). Lo define como un instru-
mento que, partiendo de una evaluacién general del estudiante con NEE y del
contexto que lo rodea, determina sus necesidades educativas especiales y genera
una respuesta educativa permanente que le permite, al igual que al resto de la
poblacién escolar, alcanzar los objetivos de la educacion™.

Agudo y Cols®' sefialan que el PEP esta enmarcado entre diferentes componen-
tes del PEl y la propuesta curricular de la institucién. Su objetivo principal es
proporcionar una educacién adecuada, segtn las necesidades de los nifios, en
contextos menos restrictivos. Un PEP, en esencia, intenta anticipar las respuestas
del nifo. Debe incluir:

U la naturaleza de la dificultad de aprendizaje del nifo;
. una descripcion del nivel educativo del estudiante;
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el informe de metas anuales con objetivos a corto y largo plazo;

la descripcion de los servicios a proporcionar;

un informe en el cual se especifiquen los programas de educacion regular
en los que puede participar el nifio;

una planeacion de la proyeccion del trabajo y un estimativo de la duracién
de los servicios; y

los criterios de evaluacion para determinar, por lo menos, con una base
anual, en qué medida se alcanzan los objetivos planteados.

Los PEP son elaborados por el equipo que se interesa por los estudiantes con
NEE: la familia, los profesores, los orientadores y los docentes de apoyo. Ademas,
en el PEP se identifican acciones coordinadas para todos los involucrados. En
ultimas, el PEP se puede definir como un documento que presenta las decisiones
que se han tomado para apoyar el desarrollo del estudiante, que involucran
todos los aspectos y dimensiones necesarias para crear el andamiaje particular
para cada estudiante. Tod & Blaimes*? sefalan que los PEP deben incorporar
informacion sobre:

. la naturaleza de la dificultad de aprendizaje del nifio;

. las personas involucradas;

. las estrategias y los programas;

. los objetivos anuales;

. el desarrollo de los procesos para alcanzar los objetivos;

. el monitoreo, es decir, la verificacién de logros en el desempeiio acadé-
mico, funcional y social del estudiante;

. las evaluaciones; y

. las fechas de control y seguimiento.

En este orden de ideas, los PEP son herramientas (tiles para promover el desa-
rrollo de habilidades de los alumnos, puesto que involucran a todo el equipo,
de manera activa, en el desarrollo de los objetivos. Permiten la implementacion
de estrategias, al promover y compartir la practica educativa. De igual manera,
dan cuenta del uso de recursos disponibles y enfatizan el monitoreo de las
respuestas del nino™.

Las instituciones educativas deben sintonizar los PEP con los proyectos escolares,
para asegurar buenos estandares de lectura, escritura, matematicas y conocimien-
tos en general. Los PEP deben ayudar a los profesionales a identificar las nece-
sidades de los estudiantes y a traducirlas en objetivos. Por ello, su elaboracion
y sostenibilidad debe ser una tarea esencial en las instituciones integradoras.
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En conclusion, en este capitulo se presentaron algur!as consideraciones :‘ob;:
un conjunto de conceptos centrales para la comprension y pugsta en marcda

los procesos de integracion escolar, Puede ser que la perspectiva que se adopta
provoque acuerdos 0 desacuerdos. Lo que importa es empezar a generar un
debate en torno a este tema complejo y que requiere de una mirada l!’!terd's-
ciplinaria e interprofesional. Invitamos a los ledoref» a ampliar y a enriquecer
esta aproximacion conceptual a algunas de las nociones claves en el proceso
de integracion al aula regular de nifos, nifias y jovenes con necesidades edu-

cativas especiales.
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Segunda parte: experiencias y reflexiones
de docentes integradores

De diagndsticos clinicos a procesos
educativos-pedagdgicos

Ejercicios de traduccion para el
aula integradora de autismo,
déficit cognitivo leve o sindrome de Down

LIZ ALDANA
IED AGUSTIN FERNANDEZ
NOHEMA HERNANDEZ. ORIENTADORA
IED REPUBLICA BOLIVARIANA DE VENEZUELA. SEDE B
MYRIAM MAHECHA
COORDINADORA IED NUEVO HORIZONTE

a escuela tiene la posibilidad de ser escenario para el encuentro y
expresion de la diversidad. Sin embargo, para que tal diversidad sea
visible quedan atin muchos retos por superar en la préictica pedagogica
cotidiana. Uno de ellos es trascender, en la relacion pedagégica, de la
mirada que s6lo ve un sujeto homogéneo: “los nifios”, a hacer visibles sujetos
plurales y diversos que son nifios o nifias, grandes o chicos, de colores distintos,

con historias diversas y también con muchas formas de aprender.



educativade nifias y nifios con diversas condiciones

Los procesos de integracién ; :
de discapacidad y, por tanto, con necesidades educativas especiales permanen-

tes, son en la vida diaria de la institucion educativa una fuente de evidencia de

que la vida es variedad.

Hoy, son indudables los avances en los procesos de integraci(.)n educ‘a‘tiya en
Bogotd. Mejorar su calidad hace necesario insistir mas en la mlradaf dirigida al
aula de clase. Uno de los intentos més serios para que la integracion permee
la pedagogia y el aula de clase, lo constituye la aplicacion de un corrjumo de
procedimientos que, para fines de este articulo llamaremos de traduccion, entre
el lenguaje clinico de los diagndsticos y el de la educacion y la pedagogia: la
Evaluacién Basada en el Curriculo (EBC), la elaboracién de Adecuaciones Cu-
rriculares (AC), y la construcci6n de Planes Educativos Personalizados (PEP).

Este escrito, dirigido a maestras y maestros que se inician como integradores
de escolares con necesidades educativas especiales permanentes: autistas, con
déficit cognitivo leve o con sindrome de Down, propone un conjunto sencillo
de informaci6n y formas de proceder para hacer desde el aula el ejercicio de
traduccién propuesto.

Es nuestro propésito invitar a realizar cambios significativos en las practicas
pedagégicas del aula, apoyando el proceso de traduccién de los diagnésticos
clinicos-médicos a las AC pertinentes, que permitan la integraci6n efectiva del
nifio(a) en condicién de discapacidad, haciendo realidad sus derechos huma-
nos con estrategias pedagégicas que mejoren su calidad de vida en ambientes
sociales mas flexibles y humanos.

El proceso de integracion requiere del docente acercamientos con actitud abier-
ta para conocer, experimentar y transformar sus practicas cotidianas, y lograr
resultados més eficaces en el desarrollo integral del individuo, que fortalezcan
SUs procesos cognitivos, comunicativos, afectivos y sociales.

Cuando se estructura la mente tenemos mas conciencia de nuestros actos, y por
tanto, se realizan los procesos necesarios para aprehender, hacer y ser en todas las
dimensiones antropolégicas, con trascendencia hacia el contexto para mejorarlo
o transformarlo. El propésito de la pedagogia es producir teorias y metodologias
que, al ser aplicadas, den respuestas a las exigencias sociales; por tanto, en este
caso de la integraci6n, se trata de potenciar las capacidades del individuo con
experiencias de aprendizaje acompanadas de un mediador.
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lm'plicaciones educativo-pedagdgicas de los diagndsticos
clinicos

Luego de que el menor en edad escolar con necesidades educativas especiales
permanentes (NEE-P) ingresa a la institucion educativa, abre un nuevo campo
de interrogantes para la educacion y la pedagogia, particularmente de proble-
matizacion de la labor que la maestra 0 maestro realiza en su aula de clase.

Los diagndsticos

Los diagnosticos de autismo y déficit cognitivo provienen, por lo general, del
DSM-IV-R, sigla en inglés del Manual estadistico y diagnéstico de desérdenes
mentales, elaborado por la Asociacion Americana de Psiquiatria, en su cuarta
version, cuya ultima revision fue realizada en 1994,

La problematica de conocimiento y apropiacion de los diagnésticos clinicos por
la maestralo) de aula, tiene tres dimensiones:

1.— Las preguntas por las implicaciones pedagdgicas. ;qué puedo y qué no
puedo hacer con este estudiante?, jco6mo le voy a ensefar?, ;qué potencia-
lidades tiene? Estas preguntas suelen estar referidas a la forma de acceder
al plan de estudios del grado y a las maneras de favorecer relaciones
interpersonales positivas con otros nifios, nifas y adultos.

2.~ Laoperacion de traduccion de la terminologia proveniente de la medicina
al campo educativo-pedagégico, en tanto las caracterizaciones de los
cuadros clinicos proveen, por lo general, la descripcién de un conjunto de
déficits establecidos con respecto a un ideal de sujeto normal, sin hablar
de sus potencialidades o del proceso discapacitanteinherente al conjunto
de practicas sociales de un grupo social dado.

Las principales profesiones médicas, paramédicas y sus especialidades,
que proveen los diagnésticos de interés para la escuela, son: medicina ge-
neral, psiquiatria, neurologia, neuropediatria, psicologia, neuropsicologia,
terapia del lenguaje, terapia ocupacional, fisioterapia y fonoaudiologfa.

3.~ Laoperacion de traduccion de creencias, mitos, prejuicios o concepciones
culturales circulantes respecto de las distintas clases de discapacidad,
portadas por la maestra 0 maestro, los alumnos del curso, los padres y
madres de familia. Son el conjunto de imaginarios colectivos circulantes
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pecifica, como por ejemplo, el autismo

asociados a una entidad clinica es
o el retardo mental.

1, en tanto “fantasias punitivas o senti-

nder como “metéforas
e gk el “uso que de ella se hace como

mentales” asociadas a una enfermedad fisica,
figura o metéfora” (Sontang, 1977:13).

es apoyar al maestro(a) en c6mo traducirtales diag-
entendiendo que, ademas de su énfasis en
la mayor parte de las veces,

Nuestro interés, entonces,
nésticos al quehacer pedagogico,
el déficit, estos son interpretados por las personas,
desde patrones culturales prejuiciosos y estereotipantes.

Aun asf, es importante clarificar también, que los mas sofisticados diagn6sticos
responden a sistemas de clasificacion o nosologias médico-psiquiatricas que,
como cualquier sistema clasificatorio, se caracterizan por su arbitrariedad:

Los sistemas de clasificacién son convenciones. No parecen existir
términos completamente ingenuos. No parece existir un conjunto de
denominaciones que satisfagan a todos los actores sociales. Lo que
prevalece son campos semdnticos, es decir, agrupaciones de términos
que guardan nexos de significado. Las variables no son en todos los
casos mutuamente excluyentes (Cuervo y Florez, 2003: 49).

Diagnésticos y clasificaciones educativas en Colombia

La atenci6n educativa a la poblacion en condicién de discapacidad se funda-
menta en Colombia, entre otros, en lineamientos politicos (relacién entre normas
nacionales e internacionales) que privilegian recomendaciones sobre derechos
humanos, igualdad de oportunidades y politica piblica.

Los lineamientos pedagégicos, por su parte, relacionan modelos y enfoques de
la pedagogia y las necesidades educativas especiales, vinculacion a la que es
pertinente agregar la que se deriva de los lazos entre clinica y pedagogia’.

Cuervo y Flérez (2003), para el caso colombiano, realizan un serio y concien-
zudo estudio sobre las clasificaciones de discapacidad circulantes en el pafs,
en perspectiva de lo que estas discapacidades representan en tanto necesidades
educativas especiales permanentes (NEE-P), Afirman las autoras, que “Las catego-
rias deben ser titiles para la toma de decisiones relacionadas con la

/ ; Aie organizacion
y la prestacion del servicio educativo para estudiantes con NEE”,
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Consideran, que las decisiones educativas que se toman a partir de las clasi-
ficaciones por las que optan, tienen que ver con “la definicion de recursos de
apoyo al proceso de integracién o la atencién educativa; la formulacién de
planes educativos individualizados; la inclusién de la familia y la comunidad
en los procesos formativos de los(as) estudiantes con NEE; la especificacion
de los soportes del entorno necesarios para la disminucién de la discapacidad
socialmente construida”, entre otras.

En esta perspectiva, sugirieron al Ministerio de Educacién Nacional (MEN), en
sumomento, reorganizar las clasificaciones existentes, siguiendo tales criterios.
Para el caso del autismo y el déficit cognitivo, la propuesta se estructuré de la
siguiente manera:

Tabla 1
Propuesta de sistema de categorias para la identificacion de poblacion con discapacidad o
capacidades excepcionales

(Fragmento)®

Condiciones cognitivas*

Campo semantico: términos relacionados Categoria recomendada

Discapacidad cognitiva; deficiencia cognitiva; | Discapacidad cognitiva (retardo mental)
retardo mental; deficiencia intelectual;
Sindrome de Down.

Condiciones psicoemocionales

Campo semantico: términos relacionados Categoria recomendada

Autismo Autismo

Alteracion emocional; deficiencia emocional; Discapacidad emocional
alteraciones emocionales serias;
disturbio emocional.

Los diagnésticos clinicos

El autismo, con creciente incidencia en la poblacién infantil en el mundo, cons-
tituye un enorme reto para la sociedad y, por supuesto, para el campo disciplin'ar
de la educacion y la pedagogia. Nifios y nifias con esta condicién, en especial
sus familias, enfrentan enormes dificultades para el acceso al sistema educativo
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regular, y quienes logran acceder no encuentran propuestas pedagogicas que
den cuenta real de sus especificidades, de sus NEE.

Parad6jicamente, el déficit cognitivo leve es uno de |c?s cuadros més frecuentes
en la escuela regular, pero, precisamente, por su sentido de “leve”, suele.pasa‘r
inadvertido en el aula de clase. Tanto por la magnitud como por las impli-
caciones pedagbgicas, sociofamiliares y, en especial, para la vidfa de. ninos y
nifias cuyos desempefios escolares se caracterizan desde tal nominacién; esta
presencia no puede ser invisibilizada en el aula de clase, lo que ocurre con
enorme frecuencia.

Autismo

Es un trastorno del desarrollo que persiste a lo largo de toda la vida, que se
evidencia entre los dos y tres afios de edad. En el DSM IV-R el autismo aparece
como criterio diagnéstico con la clasificacion 299.00, nominado como sindro-
me autista®. Por sindrome se entiende un conjunto variado de sintomas que,
para este caso, se agrupan en tres campos: interaccién social, comunicacién y
patrones restringidos, repetitivos y estereotipados de comportamiento, intereses
y actividades.

En la interaccion social se presenta discapacidad marcada en el uso de compor-
tamientos no verbales mdltiples (mirar a los ojos, expresién facial, postura del
cuerpo y gestos para regular la interaccion social); incapacidad de desarrollar re-
laciones con compaiieros de su edad, apropiadas al nivel de desarrollo; ausencia
de bisqueda espontanea de compartir disfrute, interés o logros personales con
otros; ausencia de reciprocidad social o emocional (no participar activamente
en juegos simples sociales, preferir actividades solitarias).

A nivel de la comunicacion, los sintomas caracteristicos son retraso o ausencia
total del desarrollo del lenguaje hablado (sin intentos de compensacion con
modos alternativos de comunicacion gestual o mimica); si hay lenguaje, no
estd presente la habilidad para iniciar o mantener conversacién con otros: uso
estereotipado y repetitivo del lenguaje o lenguaje idiosincrasico; ausencia de

juegos de representacion o imitacién social variados y apropiados al nivel de
desarrollo.

Los patrones restringidos, repetitivos Y estereotipados de comportamiento, in-
tereses y actividades, se manifiestan en sintomas como patrones restrictivos de

interés, anormal en intensidad o focalizacién; apego aparentemente inflexible

a rutinas o rituales especificos no funcionales; manfas motoras repetitivas y

R e



B Red de maestros integradores. Redmain RIS

estereotipadas (Ej.: aleteo o contorsion de manos o dedos, o movimientos com-

plejos del cuerpo completo); preocupacion persistente por partes de objetos
(Ej.: ruedas de carros).

La Sociedad Americana de Autismo (AAS) ¢ citada en un documento del Instituto

Nacional de Salud Infantil ¥ Desarrollo Humano (NICHD)’, en 2002, afirma
que la incidencia del autismo es de aproximadamente 15 casos de cada 10.000
nacimientos, cuatro veces mas comun en nifios que en nifas. Se encuentra en
todo tipo de razas, etnias y clases sociales en todo el mundo.

Segun esta organizacion, no se conoce ningln factor en el entorno psicoldgico
del nino que pueda senalarse como causa directa del autismo; los sintomas se
atribuyen mas bien a trastornos cerebrales que incluyen, ademas de las sefala-
das antes, respuestas anormales a sensaciones, como cualquier combinacién de
los sentidos y sus respuestas que afectan la vision, oido, tacto, dolor, equilibrio,
olfato, gusto y el modo como el nifio maneja su cuerpo.

El autismo aparece aislado o en conjuncién con otros trastornos que afectan la
funcion cerebral, como infecciones virales, perturbaciones metabdlicas y epilep-
sia. Es importante distinguir el autismo del retraso mental, ya que un diagnéstico
inapropiado puede tener como consecuencia un tratamiento inadecuado o in-
eficaz. La forma severa del sindrome de autismo puede incluir comportamientos
extremadamente autoagresivos o anormalmente agresivos.

Uno de los mitos sociales més frecuentes relacionados con el autismo, segin
la AAS, es definirlo como absorcién en la fantasia como escape de la realidad.
Para quienes hacen parte de esta organizacion, existe gran diferencia entre la
definicion de diccionario y la descripcién clinica del sindrome. La diferencia
proviene, como suele suceder, del cambio de uso en las palabras: en los anos
30 6 40, los psicologos que observaron por primera vez cierto nimero de ninos
con los sintomas descritos, lo llamaron “autismo infantil temprano”, tomando
prestada la palabra “autismo”, utilizada previamente para describir a las personas
que trataban de escapar de la realidad.

Finalmente, consideramos de importancia para los educadores saber que la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) cuenta con la “Clasificacion Interna-
cional de Enfermedades” (CIE 10), que propone ocho modalidades distintas de
trastornos generalizados del desarrollo (F84). Es decir, que el autism? hacelparte
de lo que hoy se nombra como espectro autista, incluidas varias mamf(_astacnonles:
autismo infantil; autismo atipico; sindrome de Rett; otro trastorno des.nntegratlvo
de la infancia; trastorno hipercinético con retraso mental y movimientos este-
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otros trastornos generalizados del desarrollo

reotipados; sindrome de Asperger; ;
pecificacion.

y trastorno generalizado del desarrollo sin es

Deficiencia cognitiva

Fundada en 1876, la Asociacién Americana de Retardo Mental, AARM, ha te.m-
do como una de sus preocupaciones mas importantes, lograr “una del:mnacu(::
clara y no discriminatoria de la condici6n de las personas con retraso mental”®.
En la novena edicién del manual de la AARM (1992), se define asi:

El retraso mental hace referencia a limitaciones sustanciales en el
desenvolvimiento corriente. Se caracteriza por un funcionamiento
intelectual significativamente inferior a la media, junto con limita-
ciones asociadas en dos o mds de las siguientes dreas de habilidades
adaptativas: comunicacion, cuidado personal, vida en el hogar, ha-
bilidades sociales, utilizacién de la comunidad, autogobierno, salud
y seguridad, habilidades académicas funcionales, ocio y trabajo.

El retraso mental se manifiesta antes de los dieciocho afios.

Sindrome de Down

El sindrome de Down, desde el aspecto psicobiolégico, se presenta con alta
incidencia en mujeres que conciben en edades menores de 18 afios, pero tiene
mayor prevalencia en mayores de 40°. Se origina en la trisomia del cromosoma
21. Quiere decir que los seres humanos tenemos 23 pares de cromosomas y en
el cromosoma 21 hay una alteraci6n genética consecuente con una inestabili-
dad celular en el momento de la duplicacién genémica, llamada no disyuncion
gendmica, que ocurre en el momento de la mitosis embrionaria, cuando el
huso acromatico, encargado de distribuir las caracteristicas maternas, paternas

y sexuales, se distorsiona por una inadecuada duplicacién proteica subsecuente
a esta trisomfa.

Durante el desarrollo embrionario se encuentra en el sindrome de Down la
alteracién de proteinas que son base del adecuado desarrollo del sistema ner-
vioso central y periférico, con sus respectivas vias motoras y sensoperceptivas,
causando cambios en el fenotipo (caracterfsticas externas) como microdactilia,

mano mongoliana ancha y pequefia, pliegue simiano, ojos mongoblicos, baja
talla, moon face o cara redonda.
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En cugnto al genotipo, se caracterizan por padecer alteraciones cardiacas tipo
CIA Fmtercomunicacic’m arterial), CIV (comunicacion interventricular), ductus
arteriovenoso persistente e hipertension pulmonar; enfermedades endocrinas
como la hipoplaxia suprarrenal, tendencia al hipotiroidismo y sindrome de
Cushing (cuello corto), alteraciones vertebrales como sifosis y escoliosis. Dis-
traxion atlanto occipital (la primera vértebra cervical en su unién con el atlas

presenta una luxacion patologica que puede tener facil desviacion y producir
desnucacion).

Presentan desarrollo precoz de genitales y consecuente estimulacién sexual més
temprana. Igualmente, presentan dificultades visuales por alteracion proteica del
cristalino, malformacion oral macrogloxia (lengua grande) y sialorrea (correr de la
salival. La caracteristica mas importante de esos individuos esta en la formacion
neuronal, que en cuanto a forma, cantidad y conexién esta disminuida, lo que
conlleva retardo en sus respuestas ante los estimulos.

Necesidades educativas especiales en autismo, déficit
cognitivo leve y sindrome de Down

Necesidades educativas especiales en autismo

Seguin Cuervo y Florez (2003), el autismo hace parte de las condiciones psi-
coemocionales cuyas implicaciones para el sector educativo deben entenderse
como necesidades educativas especiales permanentes. La definicion del sindro-
me, descrito clinicamente en el apartado anterior, estd orientada basicamente
a nifos y nifias, aunque el autismo no desaparece cuando se crece. Gran parte
de la literatura sobre autismo trata de los niios, pues su educacion es un pro-
blema tan relevante que hay més investigaciones y publicaciones sobre nifios
que sobre adultos.

Una discapacidad emocional, para Cuervo y Florez, se entiende como “condicién
que exhibe una o mas de las siguientes caracteristicas durante un largo perfodo
y en un grado marcado que afecta adversamente el rendimiento académico del

nino”:

" inhabilidad para aprender que no puede explicarse por factores intelec-
tuales, sensoriales o de la salud;

y inhabilidad para construir o mantener relaciones interpersonales satisfac-

torias con sus compaﬁeros y maestros;
' tipos inapropiados de comportamientos 0 sentimientos bajo circunstancias

normales;
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o unestado de animo general de tristeza o depresion; o ;
o una tendencia a desarrollar sintomas fisicos o temores asociados con

problemas personales o escolares.

“E| término incluye a los nifios con esquizofrenia. No se aplica a los nif.ios q\fe
tienen desajustes sociales, a menos que se determine que tienen un disturbio
emocional” (Cuervo y Fl6rez, 2003: 58).

En esta perspectiva, el autismo se caracteriza por “afectar desfavorablemente
el desempefio académico del nifio”, en tanto su discapacidad del desarrollo
afecta a su vez, y de manera significativa, la comunicacién verbal y no-verbal
y la interaccién social (Cuervo y Flérez, 2003: 53-57).

Seg(in Tortosa (2000), los nifios y nifias con diagnésticos en las diferentes ca-
tegorfas de los Trastornos Generalizados del Desarrollo o TGD, presentan ca-
racteristicas facilmente diferenciables, de manera tal que la organizacion de la
respuesta educativa debe orientarse por el concepto de necesidades educativas
especiales, con respecto a los tres grandes campos de dificultad que los diag-
n6sticos sefalan y en el que sus distintos cuadros clinicos se aproximan.

Retoma de Tamarit, Herndndez y Herrero, autores del Temario del cuerpo de
maestros de escuela espariola, las siguientes especificaciones sobre NEE-P en
el autismo. La idea es que entendamos qué necesita aprender-desarrollar (la) el
nifo(a) autista en el colegio':

1. Necesidades educativas especiales relacionadas con los problemas en la
interaccion social. Necesitan aprender:

e Que sus comportamientos pueden influir en el entorno de una
manera socialmente aceptable, pero es necesario ensefiarles ex-
plicitamente cé6mo, donde y cuando lo es, asi como cuando no lo
son.

° A relacionarse, de forma concreta y efectiva, con los demas en

diferentes situaciones y contextos.
A conocer y comunicar las emociones y pensamientos propios, asi
como comprender los de los demas.

A utilizar los objetos de manera funcional y Creativa, y disfrutar de
ellos con los demas.

NEE relacionadas con los problemas en la comunicacién. Necesitan
aprender:

. A entender y a reaccionar a las demandas de su entorno.
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Habilidades de comunicacion funcionales de/en la vida real.

Un codigo comunicativo (verbal o no verbal), sobre todo con
finalidad interactiva.

A utilizar funcional y creativamente los objetos.

A iniciar y mantener intercambios conversacionales con los demds,
ajustandose a las normas basicas que hacen posibles tales inter-
cambios (contacto ocular, expresion facial, tono, volumen...).

NEE relacionadas con el estilo de aprendizaje. Necesitan:

Un contexto educativo estructurado y directivo, priorizando en él
contenidos funcionales y ajustados al nivel competencial de los
alumnos.

Situaciones educativas especificas y concretas que favorezcan la
generalizacion de los aprendizajes.

Ambientes sencillos, poco complejos, que faciliten una percepcion
y comprension adecuada de los mismos.

Aprender en contextos lo mas naturales posibles: entornos educa-
tivamente significativos.

Realizar aprendizajes con el menor nimero de errores posibles
(ensayo sin error), lo que favorece su motivacion.

Aprender habilidades y estrategias de control del entorno y de
autocontrol.

Descentrar la atencién de unos pocos estimulos y alcanzar “aten-
cion conjunta” con otros.

Situaciones educativas individualizadas.

Necesitan ampliar las actividades que realizan, asi como los inte-
reses que poseen.

NEE relacionadas con la salud y la autonomia. Necesitan:

Alcanzar gradualmente mayores niveles de autonomia en todos los
ambitos del desarrollo integral de la personalidad: alimentacién,
vestido, etc.
Un seguimiento médico y psiquiatrico que incluya las revisiones
y necesidades de medicacién, vacunas, optica, estomatologia y
odontologia.

Necesidades educativas especiales en deficiencia cognitiva

La AARM anota que para poder aplicar esta definicién a una persona, deben
tomarse en consideracion las siguientes cuatro premisas:

et



. Una evaluacién valida que tenga en cuenta la diversidad C}Jltural y lin-
gliistica, asf como las diferencias en los modos de comunicacién y en
factores comportamentales. 5

U Las limitaciones en habilidades adaptativas se manifiestan en.entornos
comunitarios tipicos para los iguales en edad del sujeto y reflejan la ne-
cesidad de apoyos individualizados. ]

o Junto a limitaciones adaptativas especificas existen a menudo capacidades
en otras habilidades adaptativas o capacidades personales; y

] Si se ofrecen los apoyos apropiados durante un periodo prolongado, el
funcionamiento en la vida de la persona con retraso mental, por lo general,
mejorara.

Cuervo y Fl6rez (2003), desde la concepcién de NEE, la define asi:

Condiciones cognitivas. Discapacidad cognitiva (retardo mental):
funcionamiento intelectual general significativamente por debajo
del promedio, existe concurrentemente (al mismo tiempo) con dé-
ficit en la conducta adaptativa y se manifiesta durante el desarrollo;
afecta de manera adversa el rendimiento o desemperio académico
del nino.

Un “funcionamiento intelectual general significativamente por
debajo del promedio” se refiere a un coeficiente intelectual de 70
0 menos, determinado a través de una medida de funcionamiento
cognoscitivo administrada por un psicélogo educativo o por un
psicologo calificado para la administracién de tests de aplicacion
individual. Con base en el error de medida estindar y el juicio
clinico, se determina que un nifio tiene un funcionamiento inte-
lectual general significativamente por debajo del promedio, con
un coeficiente intelectual que no exceda los 75.

Una “deficiencia en el comportamiento adaptativo” significa de-
ficiencia en dos o mds dreas de habilidades, por ejemplo, drea de
autoayuda, atencion o ajuste al cambio, entre otras, que ocurren
en el contexto del ambiente del nifio y que son tipicas de los pares
cronologicos del nifio (Cuervo y Flérez, 2003: 56-57).

Relacionando la anterior propuesta clasificatoria-descriptiva con los criterios de
la AARM, esta condicién de discapacidad (como cualquier otra) se define en

términos de la interaccién de la persona con el entorno. Son tres las principales
implicaciones educativas:
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Superar la cgtegorizacién de las personas a partir de un tnico aspecto
(coeficiente intelectual),

Clarificar la descripcion de las habilidades adaptativas que influyen en el
proceso educativo.

Insistir en que el sentido del diagnostico, para la escuela y en particular
para el aula, debe ser la planificacién de la intervencion educativa.

Para la escuela y el aula, entonces, el concepto de DC-RM implica también
reconocer al estudiante como individuo dentro de un entorno social, con un
nivel de desarrollo, necesidades, habilidades comunicativas y sociales, intereses,

estilo y ritmo de aprendizaje diferente, que comparte caracteristicas comunes
con otroslas) estudiantes en lo relativo a:

. Desfase generalizado del desarrollo.

. Limitaciones significativas en la conducta adaptativa.

. Necesidad y niveles de apoyo en diferentes tipos de intensidad.
. Dificultades de aprendizaje.

Los escolares con deficiencia cognitiva son estudiantes que presentan edades,
bases de conocimientos, ritmos de desarrollo, tipo de apoyos y expectativas de
progreso dispares; por tanto, la respuesta educativa que demandan ha de ser ne-
cesariamente diversa, trabajada y abordada en tiempos adecuados y flexibles.

Teniendo en cuenta el concepto policronico de desarrollo (Hargreaves, 1993),
éste se entiende como no lineal sino en estrecha relacion con el entorno, el
proceso ensenanza-aprendizaje y la familia.

En esta perspectiva, se requiere de un enfoque sistémico-ecolégico, del cu-
rriculo que considere la interaccion y la variabilidad de los estudiantes y sus
necesidades, que sea relevante, diferenciado y equilibrado, y que dé cabida a
los diferentes procesos educativos, es decir, que no primen exclusivamente los
conocimientos escolares, sino otra serie de competencias sociales, culturales
y ocupacionales.

En este contexto, para la atencion educativa de la deficiencia cognitiva en la
escuela, es necesario, ademas, retomar las anteriores premisas aplicadas al es-
tablecimiento y definicion de criterios de ingreso, evaluacion y promocion:

. Modelo funcional: enfatiza en la importancia del funcionamiento del
individuo y relativiza la delimitacion intelectual.
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. Ambientes comunicativos: sus limitaciones son comprensibles en ambien-
tes comunicativos tipicos de los iguales en edad y cultura.

o Diversidad cultural y lingiifstica: a evaluaci6n ha de tener en cuenta las
diferencias en la comunicaci6n en aspectos sensoriales, motores y com-
portamentales.

. Apoyos: énfasis en los apoyos como clave de cambio (conocer. a.spectos
psicolégicos, emocionales, fisicos, ambiente, etc.), lo que posibilita de-
sarrollar un perfil.

. Aplicacién del sistema de apoyos: bajo este planteamiento surge una
nueva forma de pensar la discapacidad cognitiva, que resalta la calidad
de vida en cuanto a la autonomfa, las capacidades, la importancia de los
ambientes normalizados, la provisién de sistemas de apoyo individuali-
zados y el favorecimiento de la conducta adaptativa en condiciones de
igualdad.

Necesidades educativas especiales en sindrome de Down

En los individuos con sindrome de Down, la discapacidad cognitiva se manifies-
ta con caracteristicas de lentitud y limitacién en los procesos cognitivos, pero
con una buena educacion llegan a ser personas capaces de desenvolverse en
el campo social y productivo. Generalmente son muy sensibles a la mdsica, el
baile y los deportes.

Conociendo los antecedentes, se puede planear proyectos educativos persona-
lizados relacionados con el lenguaje, la escritura, la lectura, la capacidad de
calcular, hacer razonamientos l6gicos, transitivos y de anticipacién de la accién
y sus consecuencias.

Es necesario afinar las funciones cognitivas de percepcién clara, identificacién,
representacion mental, exploracién sistematica y vocabulario adecuado, para
que més tarde puedan darse procesos de operaciones mentales capaces de pro-
ducir buenos resultados en la elaboraci6n y en la salida de dichos procesos. De
ahf que es importante mejorar las estructuras mentales por medio de estimulos
permanentes con referentes kinestésicos y audiovisuales, ya que en estas perso-
nas se presenta la propensién a olvidar lo aprendido en corto plazo y a perder
la capacidad de asombro y contemplacién necesarias para disparar el interés

y la motivacion en el proceso de aprendizaje, en sus dimensiones cognitivas,
comunicativas y sociales,

Caracteristica especial aquf es la dificultad para establecer relaciones virtuales,
temporales y espaciales en la construccién de nuevos conceptos, lo cual hace
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que todo se explique inicialmente desde el pensamiento concreto, atin en el
caso de haber iniciado procesos de abstraccion que deban regresar a actividades
concretas. El docente, en este proceso, debe relacionarse con el individuo como
un mediador-facilitador que tiene una intencionalidad muy clara al planear su

mapa cognitivo y al producir ambientes de aprendizaje muy ricos en el aspecto
sensorial.

En cualquiera de las condiciones anteriores, el area del lenguaje es esencial para
el desarrollo de experiencias pedagégicas de integracion, partiendo del presu-
puesto de que el lenguaje contribuye permanentemente al desarrollo integral del
sujeto: intelectual, emocional, estético y politico, asi como de “lo indispensable
de la comunicacion efectiva y apropiada en toda situacién personal, social,
laboral y politica” (Florez, 2004).

Definiciones minimas

Se incluyen aqui cinco definiciones que debe conocer el maestro o maestra de
la escuela regular que asume el reto de integrar a escolares, en condicién de
discapacidad, en su aula. Las definiciones estan acompanadas de la bibliografia
respectiva, de manera que se cuente con las fuentes de consulta para ampliar
y profundizar en los enfoques conceptuales que las sustentan y en los procedi-
mientos detallados para llevarlas a la practica.

Proceso capacitante-discapacitante

En términos educativo-pedagdégicos, “la discapacidad no forma parte de la per-
sona, no existe en el cuerpo de una persona. Es una funcion de la interaccién de
la persona con su entorno”. Asi, entonces, el concepto de discapacidad transita
al de “proceso capacitante-discapacitante”, para hacer énfasis en la dindmica
propia de la relacion facilitadores-obstaculos, para que las personas puedan
0 no mejorar ciertos desempefos. Correlativa a la anterior, la discapacidad
se entiende como determinada por la relacion entre dos variables: persona y
ambiente, lo cual permite hablar de estado de discapacidad en el sentido que
esté en funcion “de la interaccion entre la persona y el contexto, entendido éste
como las condiciones pasadas, presentes y futuras ue conforman la experiencia
vital del individuo” (Fl6rez, R., Moreno, M. et al., 2005: 3)".

Integracién escolar

“Se refiere a la participacion de los estudiantes con NEE en ambitos de educacion
general como miembros plenos de la comunidad educativa constituida en el
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donde se atenderén sus necesidades la mayor parte del

aula, y por fuera de ella, : ; it
tiempo. Se pueden dar varios tipos de integraci6n: social, emocional, compor-

tamental, fisica y académica” (Flérez, R., Moreno, M. et. al., 2005: 141)"%.

Se destaca en cursiva el término participacion, para hacer énfasis en que integrar
no se refiere s6lo al hecho de que el nifio o nifia esté en el colegio, matriculado
en un grado cualquiera. Idealmente, el proceso debe producir cambios favorables
esperados (los no esperados siempre ocurren), al menos en dos de los campos
que sirven para denominar los distintos tipos de integracion.

Adaptaciones curriculares (AC)

Adaptaciones curriculares son las “actuaciones educativas que se realizan para
acercar el curriculum al alumno”. Se asume el curriculo como abierto y flexi-
ble, de manera que hace posible realizar AC a partir de él, “apoyandose en los
principios de individualizacién a partir del nivel de desarrollo del alumno y
favorecer la construccion de aprendizaje significativo”.

Hay dos tipos generales de AC: no significativas y significativas. Las primeras
se refieren a “medidas ordinarias de adaptacion”; las segundas, a “medidas
extraordinarias”.

Las AC se realizan en tres dimensiones: la institucion educativa, el aula como
contexto social e integrador, y el(la) alumno(a) con NEE. La propuesta en si
misma requiere identificar: 1) Las adaptaciones para el acceso al curriculo; 2)
Las adaptaciones especificas; y 3) La clarificacién de las modalidades de apoyos
terapéuticos externos indispensables, la colaboracion de y con las familias, y
los criterios de promoci6n y de seguimiento a las AC".

Planes educativos personalizados (PEP)

Nombrados en Espaiia como “Adaptaciones Curriculares Individuales, ACI”, para
su realizacién requieren de AC construidas colectivamente (directivas, docentes
de apoyo, docentes de aula, padres-madres de familia), que sean herramienta
para cumplir la funcién de integrar y no de segregar al (a la) alumno(a).

El PEP debe contener al menos dos grandes campos de informacién y decisio-
nes: 1) La evaluacion, que incluye el diagnéstico realizado por la institucion de
salud (ligada al SISBEN u otra EPS), la historia sociofamiliar, la historia escolar
y la valoracion funcional del estudiante, y 2) La estimacion de las NEE para la
escolarizacion, incluyendo actividades, pero también espacios y mobiliarios.
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Evaluacién Basada en el Curriculo (EBC)

Concepcion ar'nplia que se sustenta en el concepto de oportunidad. Se evalda
entonces, No solo-al (ala) alumnof(a), sino “las oportunidades del estudiante para
aprender”, es decir, “la interaccion del estudiante con el contexto de aprendizaje,

la evalu?aén de las tareas o demandas que le impone el curriculo y el proceso
de ensefanza”'.

Palabras finales

Este ejercicio de traduccion ha sido muy grato para sus autoras, en tanto con-
vergen en €l sus experiencias desde distintos lugares de la institucién educativa
en Bogota: la coordinacion académica, la psicologia y la docencia de aula.

Esperamos que el ejercicio valga la pena si provee de un trecho amable y cla-
rificador al (a la) docente que incursiona en los caminos de la integracién de
escolares en condicion de discapacidad, contando con una especie de brujula
que le oriente con respecto a sus dudas y preguntas mas frecuentes.
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| Problema de aprendizaje:
deficit de atencion por hiperactividad

STELLA RODRIGUEZ
IED BENJAMIN HERRERA

Historia de Ivan

van tiene 11 anos. Cuando tenia 6 afios, nos enteramos que sufria de hi-

peractividad. En aquel momento nos estaba enloqueciendo a todos. En el

colegio no podia quedarse quieto ni en la silla ni en el patio de recreo; an-

daba subiéndose en los arboles. En casa no completaba sus deberes (arreglo
de juguetes, de cuarto) ni sus tareas; dormido daba tantas vueltas que amanecia
sobre las cobijas. Cruzaba las calles sin mirar.

Ahora las cosas mejoran. Ivan fue evaluado por especialistas (neur6logo, terapista
ocupacional y fonoaudiéloga), para averiguar qué cosas hacia bien y las que
eran dificiles para él. Junto a los maestros buscamos las maneras de ayudarle
en el colegio. A Ivan le costaba trabajo sentarse tranquilo en una silla, asi que
ahora hace su trabajo de pie. También ayuda a su maestra a limpiar el tablero,
a llamar a los nifios que van en la ruta, a levantar la loza usada en el comedor
del colegio. En casa, ya organiza el cuarto, de noche ya no se destapa, ayuda
a lavar la loza, a tender la cama y le queda mas facil concentrarse por mayor
tiempo en las actividades diarias.
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Las cosas han cambiado. Ahora como padres sabemos porqué Ivan es tan activo.
Tenemos cuidado al elogiarlo cuando hace algo bien. Tiene, ademds, un progra-
ma de recompensa para fomentar la buena conducta. lvan gana “puntos por un
buen trabajo”, que son marcados en un tablero pequeiio colgado en una pared
de la sala. Después de ganarse 10 puntos, puede seleccionar algo entrg!emdo
como jugar fitbol con los amigos. El tener un nifo con déficit’de atencion por
hiperactividad es todavia un desaffo, pero las cosas se ven mejores.

;Qué es el déficit de atencion por hiperactividad?

El desorden deficitario de la atencion por hiperactividad es una condicién que
hace diffcil que una persona pueda sentarse tranquila, controlar su conducta
y poner atenci6n. Estas dificultades comienzan, generalmente, antes de que la
persona cumpla siete afos de edad. Sin embargo, estas conductas pueden ser
ignoradas hasta que el nifio tenga més edad (nueve anos, aproximadamente). No
se conoce exactamente lo que causa el déficit de atencién por hiperactividad,
pero los especialistas que estudian el cerebro estan llegando a comprender sus
causas. Ellos creen que estos niflos no tienen suficientes sustancias quimicas
(Illamadas neuro-transmisores) en su cerebro. Estas sustancias quimicas ayudan
al cerebro a controlar la conducta.

Los padres y maestros no causan el déficit de atencién por hiperactividad. Pero

existen cosas que tanto padres como profesores pueden hacer para ayudar a un
nifo con esta limitacion.

Seiiales del déficit de atencién por hiperactividad

Segln el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM),
publicado por la Asociacién Americana de Psiquiatria, existen tres principales
sefales o sintomas de déficit de atencion:

o Falta de atenci6n.
. Ser muy activo (llamado hiperactividad).
. Actuar antes de pensar (llamado impulsividad).

Teniendo en cuenta estos sintomas,

. ; . S€ encuentran tres tipos de déficit de aten-
cion por hiperactividad:

. e i
Tipo desatento: |a persona no puede ni enfocarse ni mantenerse en una

tarea o actividad.
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B Tipo hiperactivo-impulsivo: la persona es muy activa y a menudo actia
sin pensar

Tipo combinado: |a persona es desatenta, impulsiva y demasiado inquieta,

Tipo desatento: muchos nifos con déficit de atencién por hiperactividad tienen
problema para centrar su atencién. Los nifios de tipo desatento, a menudo:

. No ponen atencién a los detalles.
No pueden mantenerse enfocados en el juego o en el trabajo escolar.
No siguen instrucciones, no terminan el trabajo escolar ni las tareas.

. Parecen no poder organizar sus tareas y actividades
. Se distraen con facilidad, y
. Pierden sus juguetes, libros y trabajos.

Tipo hiperactivo-impulsivo: el ser demasiado activo, probablemente, es la senal
mas visible del déficit de atencion por hiperactividad. El nifo hiperactivo siempre
esta en movimiento, aunque puede disminuir a medida que crece. Estos nifos
también actuan antes de pensar (Impulsividad).

La hiperactividad vy la impulsividad tienden a manifestarse al mismo tiempo. Los
ninos hiperactivos-impulsivos a menudo pueden:

. Estar inquietos y torcerse.

. Salirse de la silla cuando no deben.

. Correr constantemente o subirse en todos lados.

. Tener dificultad para jugar tranquilamente.

. Hablar demasiado.

. Decir abruptamente las respuestas antes de terminar la pregunta.
. Tener dificultad para esperar su turno.

. Interrumpir a los demés cuando estan hablando,

. Interrumpir los juegos de los demas.

Tipo combinado: los nifios con el tipo combinado de déficit de atencion / hipe-
ractividad tienen sintomas de los dos tipos descritos. Tienen problemas en centrar
su atenci6n, padecen hiperactividad y no controlan sus impulsos.

Estas conductas pueden causar que el nifio tenga problemas en el hogar, en el
colegio y con los amigos. Como resultado, muchos nifos con déficit de atencion

por hiperactividad son ansiosos, inseguros y deprimidos.



;Cémo se sabe si un nifio tiene déficit de aprendizaje e
hiperactividad?

Si un nifio demuestra déficit de atenci6n e hiperactividad, segn las sefiales
mencionadas, es necesario acudir a un profesional, ya sea en el ambiente escolar
o en la préctica privada. Realizar una evaluacion completa, es la Gnica manera
de estar seguros si el nifio sufre o no de déficit de atenci6n por hiperactividad.
Ademas, es importante:

Descartar otras razones de la conducta del nifio: si el nifio no es hijo Gnico
y es mal criado o se comporta de esta manera para llamar la atenci6n, o
por conflictos familiares, entre otras cosas.

Averiguar si el nifio tiene otras discapacidades, ademas del déficit de
aprendizaje por hiperactividad.

:Cudl es el tratamiento?

No existe en particular ning(n tratamiento répido para curar el déficit de atencién
por hiperactividad. Pero los sintomas pueden ser manejados. Es importante que
los padres y docentes del nifio realicen lo siguiente:

Estudien y conozcan el tema

Aprendan a ayudar al nifio en el manejo de su conducta

Creen un programa educacional que se ajuste a las necesidades indivi-
duales del nifio (PEP)

Dar los medicamentos al nifio, si el médico y los padres lo consideran
necesario.

¢COmo ayudar al nifio con déficit de atencién por hiperactividad?

A un nifio con déficit de atencién se le puede ayudar:

Desde los padres
Desde los docentes
Desde la escuela

Desde los padres

Los padres son la mas importante a

yuda para que el nifio mejore su conducta;

aquf algunos consejos a tener en cuenta:

e




Aprenda mds acerca del déficit de atencion e hiperactividad; mientras
mas se sabe, mas puede ayudarse a si mismo'y a su hijo.

Elogie a su hijo cuando haga bien su trabajo. Refuerce sus habilidades.
Hable y fomente sus potencialidades y talentos.

Sea claro, consistente y positivo. Establezca reglas claras para su hijo.
Digale lo que debe hacer, no sélo lo que no debe hacer. Sea claro acerca
de lo que ocurrira si su hijo no sigue las reglas. Aplique un programa de
recompensa o motivacion cada vez que su hijo tenga buena conducta.
Elogie a su hijo cuando muestre las conductas que a usted le gustan.
Aprenda estrategias para manejar la conducta de su hijo. Incluye técni-
cas como: hacer una carta gréfica, tener un programa de recompensa o
estimulos (Ej: si realiza la tarea completa sin levantarse de la silla, vera el
programa de television favorito; si arregla el cuarto, dejando las cosas en el
lugar correspondiente, darle la oportunidad de salir al parque, etc.); ignorar
conductas como las pataletas, los llantos, etc., consecuencias naturales,
consecuencias logicas y tiempo de descanso. El uso de estas estrategias
dara como resultados conductas mas positivas y menos problematicas.
Hable con el médico de su hijo para enterarse si es estrictamente necesario
el uso de medicamentos
Ponga atencion a la salud mental de su hijo (y a la suya). Esté dispuesto
a un asesoramiento. Esto le ayuda con los desafios de criar un nifio con
déficit de atencion con hiperactividad. Podria ayudar a su hijo a tratar la
frustracién, a sentirse mejor consigo mismo y a aprender mas sobre las
destrezas sociales.

Comuniguese con otros padres cuyos hijos tienen déficit de aprendizaje
por hiperactividad: pueden compartir consejos, métodos, técnicas, estra-
tegias, experiencias positivas y apoyo emocional.

Retnase con el maestro y desarrolle un plan educativo para tratar las
necesidades de su nifo. Tanto usted como el maestro deben tener una
copia escrita de este plan (PEP).

Mantenga un didlogo frecuente con el profesor de su hijo acerca del de-
sarrollo del plan (PEP) y de su comportamiento, y evalde el progreso del
comportamiento y del plan trazado.

Desde los docentes

Aprenda més acerca del tema. .
Averigiie cuéles son las cosas dificiles para el estudiante. Por ejemplo,
comenzar o terminar una tarea; terminar una tarea y comenzar otra. Cada

estudiante necesita ayuda diferente.




U Dé reglas y rutinas claras a los estudiantes con déficit de atenck‘ﬁn por
hiperactividad. Fije horarios, reglas y asignaciones. Establezca h.oraﬂo para
desempefiar tareas especificas. Llame la atencion por cualquier cambio
de horario.

U Ensériele al estudiante a usar un libro de asignaciones (agenda) y un horario
diario. Enséfiele, ademas, destrezas de estudio y estrategias para aprender,
y que las refuerce constantemente.

o Ayude al estudiante a conducir una actividad fisica (por ejemplo, deje que
haga su trabajo de pie o en el tablero). Concédale descansos regulares.

. Asegurese de que las instrucciones sean dadas paso por paso y que el
estudiante las siga. Proporcione instrucciones tanto verbales como escri-
tas. Los estudiantes con déficit de atencién por hiperactividad también se
benefician de realizar los pasos como tareas separadas.

. Trabaje junto con los padres del estudiante para crear e implementar un
plan educativo preparado especialmente, de acuerdo con las necesidades
del estudiante. Comparta regularmente informacién sobre cémo le esta
yendo al alumno en la casa y en el colegio.

U Tenga altas expectativas con el estudiante, pero esté dispuesto a probar
nuevas maneras de hacer las cosas. Tenga paciencia. Maximice las opor-
tunidades del estudiante para lograr el éxito.

Desde la escuela

El colegio puede ser un dmbito dificil para el nifio con déficit de atencion por
hiperactividad. El éxito en el colegio casi siempre significa que el estudiante
ponga atenci6n y controle su conducta e impulsividad. Estas son las dreas donde
los nifios con déficit de atencién por hiperactividad tienen dificultad.

Existen muchas maneras a través de las cuales el colegio puede ayudar a estu-
diantes con déficit de atencion por hiperactividad. Algunos de ellos podrian ser
elegibles para recibir los servicios de la educacién especial bajo los pardmetros de
la Resolucién de Discapacidad 2565/03, si tienen un solo tipo de discapacidad
(por ejemplo, tener visién baja). Otros no serfan elegibles, por presentar mas
de un tipo de discapacidad (por ejemplo, sufrir de epilepsia). Pero podrian ser
elegibles bajo otra condici6n. En los dos casos, padres y colegio deben reunirse
y hablar sobre este tipo de ayudas especiales que necesitan los estudiantes.
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La integracion escolar en
la Bogoté rural

ROSA MARIA BELTRAN. IED RURAL LOS ANDES
ZENAYDA ESPINOSA. IED RURAL EL HATO
YASMID GALLO. IED RURAL EL HATO
ALFONSO ROMERO. IED RURAL EL HATO
MARIELA SANABRIA. IED RURAL EL HATO

| propdsito de este texto es relatar la experiencia de la integracion escolar
en una de las zonas rurales de Bogotd. Las dificultades, expectativas, retos
y logros de quienes se convirtieron en protagonistas de este proceso.

La integracion escolar se materializa cuando se empieza a aceptar la diferencia,
cuando se entiende que no existen dos clases de personas sino que todos somos
diferentes: con capacidades y discapacidades.

Una escuela integradora debe contemplar las necesidades de los nifios, ninas
y/o jovenes, tener en cuenta sus diferencias individuales y alejarse por completo
de la homogenizacion. Esta llamada a reconocer el contexto familiar, social
y cultural donde se desarrollan sus estudiantes, a ofrecer alternativas para la
inclusion real y para evitar el rechazo o la indiferencia. Aceptar que tiene el
compromiso de ajustarse a sus requerimientos y no pretender que sean ellos
quienes deban adaptarse. Tener en cuenta las necesidades de los docentes, res-



pecto a capacitacién y al apoyo de otros profesionales que ayuden a optimizar
su desempefio.

Para que la escuela se convierta en un espacio integrador, debe ofrecer a los
estudiantes que estan en situacion de discapacidad (temporal o 'permaneme),
herramientas, adaptaciones curriculares, infraestructura y material de' apoyo,
entre otros, que les ayuden a interactuar en forma efectiva en el medio en el
que se encuentran. Ademés, necesita una renovacion const‘anle par_a ofrecer
oportunidades que permitan mejorar el aprendizaje en condiciones de igualdad,
respetando las caracteristicas individuales.

La integracién adquiere sentido en la medida en que se fundamente en el contexto
comunitario, institucional, personal y se establezca en el Proyecto Educativo
Institucional para lograr un impacto positivo.

En la actualidad se han realizado esfuerzos para llevar a cabo la integracion
escolar, pero infortunadamente atn estamos distantes de una integracion real
que traduzca la teoria y se refleje en la practica. “...buena parte de las acciones
de politica publica de atencién a la poblacién con discapacidad siguen funda-
mentadas sobre dos ideas erréneas: ...asumir la discapacidad como un fenémeno
homogéneo y... la idea de la discapacidad como sin6nimo de incapacidad...”,
(Pérez Murcia, Luis Eduardo y otros, 2004).

Toda sociedad esté constituida por actores con caracteristicas individuales; cada
uno de ellos cuenta con derechos para poder desarrollarse de acuerdo con sus
capacidades y limitaciones, y asf contribuir a su progreso y al de su comunidad.
La poblacién con necesidades educativas especiales se enfrenta diariamente a la
violacién de sus derechos politicos, sociales, culturales y econémicos; por eso
es fundamental conocer las obligaciones que tiene el Estado con estas personas,
para asegurar el respeto, la proteccién y realizacion de sus derechos.

“La Declaracién Universal de Derechos Humanos reconoce que todos los seres
humanos han nacido libres e iguales en dignidad y en derechos y, como las
disposiciones del pacto se aplican a todos los miembros de la sociedad, las per-
sonas con discapacidad tienen claramente derecho a toda la gama de derechos
reconocidos en el Pacto”, (Pérez Murcia, Luis Eduardo y otros, 2004).

La escolaridad constituye también un derecho fundamental para las personas
con discapacidad y el Estado debe garantizar los medios apropiados para que
sea una educacién de calidad. Por tanto, dentro de |a legislacién nacional se
encuentra establecido el derecho a la educacién para la poblaci6n con disca-
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pacidad, contemplado en la Ley 361, reglamentada por la Resolucién 2565 del
24 de octubre de 2003, por la cual se establecen parametros y criterios para la

prestacion del servicio educativo a la poblacién con necesidades educativas
especiales.

Infortunadamente, dentro de los parametros establecidos en la anterior Resolu-
cion, no se presentan especificaciones para la zona rural, y el parametro de es-
tudiantes no permite tener apoyo profesional, técnico y didactico en la zona.

En los planteamientos hechos por el Ministerio de Educacién Nacional sobre
integracion, se destaca la importancia de contar con equipos conformados por
docentes y profesionales de apoyo, ademas de las condiciones que necesita
el sistema escolar, familiar y administrativo para efectuar la integracion. Estas
condiciones se desconocen para la poblacién de este sector.

Este texto busca llamar la atencién sobre la ausencia tan significativa de politi-
cas y acciones especificas para la zona rural. En el Plan Sectorial de Educacién
2.004- 2.008 “Bogota: Una Gran Escuela”, se dedica el parrafo final a la educa-
cion rural, en el que se mencionan aspectos como el fortalecimiento de plantas
fisicas, transporte escolar, refrigerios, comidas calientes y Proyectos Educativos
Institucionales, pero no se hace referencia a la integracion escolar. ;Seré que la
Bogota rural es todavia invisible a los ojos de la administracién?

Es pertinente anotar que pocas veces se reconoce la Bogota rural. Quiza, cuando
se habla de esta ciudad, se piensa en la metrépoli e imaginamos que en este
espacio llamado ciudad hay lugar s6lo para la urbe. Al apreciar a Bogota en su
totalidad, encontramos que tiene una zona rural que ocupa la mayor parte de
su extension. Se podria decir que el sector rural es la otra cara de la ciudad, tal
vez una faceta un tanto ignorada respecto a muchas de sus necesidades, incluida
la integracion escolar.

Es importante describir grosso modo las caracteristicas de la poblacién de algunas
instituciones oficiales del sector del bajo Sumapaz. Este sector esté localizado
en la zona quinta, en la via Usme-San Juan de Sumapaz, constituida por diez
centros educativos rurales, entre los que se encuentran los Centros Educativos
Distritales Rurales El Hato, Los Andes y Olarte. Estas escuelas atienden pobla-
cién campesina de estrato cero, ofrecen educacién preescolary l.:»ésica primafria
(grados de transicién a quinto). Son el Gnico lugar de capacitacién, recreacion
y apoyo con que cuentan las familias que viven en las veredas El Hato, Los

Andes y Olarte.

YB e



La comunidad de este sector estd conformada por familias campesinas en pre-
carias condiciones de vida; su principal fuente de ingresos depef‘\d.e de la l.abor
agropecuaria, especialmente el monocultivo de papa. En gsla actividad, al lg'u.al
que en el cuidado de animales, intervienen todos los miembros de la familia,
convirtiendo a los nifios y las nifias en trabajadores desde muy corta edad.

Las condiciones econémicas, sociales y educativas estan enmarcadas dentro de
las siguientes caracteristicas:

J La poblacién de este sector es de bajos recursos econémicos y sus vi-
viendas estan ubicadas a gran distancia de la ciudad, por tanto les es
dificil acceder a productos alimenticios diferentes a los que produce la
zona (papa y arveja). Esto provoca que la dieta alimenticia sea pobre en
productos que deben consumirse para un desarrollo nutricional 6ptimo.

. Los nifios y nifias colaboran con su trabajo para el sustento familiar.
Cada uno de los miembros de la familia cumple tareas especificas para
contribuir a los ingresos del hogar. El padre se encarga, por lo general, de
actividades agropecuarias; la mujer se ocupa de los oficios domésticos; los
hijos deben realizar labores del campo como atender ganado o cultivos
y, ademas, tareas domésticas.

. Las personas no son propietarias de las parcelas donde habitan. La ma-
yorfa de los propietarios de los terrenos de esta zona viven en la ciudad
y han dejado a familias de escasos recursos encargadas de la atenci6n de
sus fincas. Por este trabajo no reciben remuneracién econémica estable;
ésta depende del trabajo agropecuario que realicen por asignacién del
propietario.

o Los estudiantes deben realizar grandes recorridos a pie, en ocasiones de

mas de una hora, para asistir a la escuela. En las veredas que conforman la

region, las casas estan ubicadas a gran distancia unas de otras y hay s6lo
un centro educativo en cada una. Las condiciones del desplazamiento de

los nifios y nifas son dificiles, debido a las caracteristicas geograficas y

climéticas del sector, y a que no existen rutas de transporte intraveredal.

Los nifos y ninas con necesidades educativas especiales no reciben apoyo

de profesionales especializados. La mayoria de ellos no tiene un diagnés-

tico, ni registros que permitan aplicar estrategias adecuadas para orientar
su proceso educativo. Debido a las precarias condiciones econémicas de
los padres y madres de familia, es dificil que se desplacen a la ciudad en
buscade la ayuda de profesionales que les presten a sus hijos la atencién

que necesitan. La escuela no posee los elementos necesarios para asumir
esta funcion,
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¢Quién debe responder a esta necesidad social?

Algunoﬁ padres de familia se niegan a integrar a los nifos con necesidades
edlucalwas especiales al sistema escolar y a la interaccién con personas
diferentes a la familia.

El nivel de formaci6n académica de la poblacién, en general, es bajo.

La mayoria de los habitantes de esta comunidad no ha tenido acceso al

sistema escolar o ha cursado sélo algunos grados de educacién basica

primaria. Este aspecto se presenta debido a la falta de oportunidades de
educacion en el sector rural (existe s6lo una institucién educativa que

ofrece el servicio hasta el grado once. Fue establecida en el afio 2000).

La comunidad se ve afectada por fenémenos de violencia entre grupos

armados. La situacién de conflicto que vive el pais afecta a esta regién y

ocasiona, en algunas oportunidades, el desplazamiento de la poblacién

e involucrarce en situaciones que atentan contra la integridad personal y

colectiva.

. La distancia que separa a esta zona de la urbana, impide que sus habitantes
se beneficien de espacios cientificos, deportivos y recreativos propios de
la ciudad. La zona rural carece de los anteriores escenarios; la dificultad
y el alto costo en el transporte generan aislamiento de los campesinos y
la posibilidad de disfrutar de los beneficios que ofrecen estas actividades.
Ademas, la mayoria de estudiantes s6lo visita la zona urbana cuando la
institucion le brinda la oportunidad.

. Las caracteristicas geogréficas dificultan la posibilidad de que las personas

accedan a medios de comunicacién como la prensa y la television.

Los aspectos mencionados ocasionan que los nifios, las nifas y la comunidad
en general no tengan alternativas diferentes a las que les ofrece la escuela, con-
virtiéndose asi en un espacio indispensable para el desarrollo comunitario.

Estas circunstancias han estimulado a los docentes rurales a buscar alternativas
para responder a las mdltiples expectativas de la comunidad, asumiendo distintos
roles para los que en muchas ocasiones no estan preparados. Por ejemplo, des-
empefarse como maestros y maestras integradores sin contar con la preparacion
y el apoyo necesarios.

Cuando llegué a trabajar en el Sumapaz, por casualidad y en medio
del miedo, conoci a un nifio con discapacidad. Se movia con gran
agilidad, como un conejo, y se le habfa escapado a la mama. Ella lo
tenia amarrado en un cuarto. Era un nifio tan bello, la piel blanca,




los ojos negros, pero sin posibilidades de ser nifio: era un animalito.
Atin hoy me siento mal, porque no hice nada, ;qué podia hacer?
En ese momento no lo entend/.

(Relato de la Profesora Yanira Guevara)

Es evidente que para el docente de este sector es un reto la integracion al aula
regular de nifios y nifias con necesidades educativas especiales. Este proceso
comenzé debido a las emociones que entre las docentes despertaba Camilo, un
nifio con necesidades educativas especiales. Lo veian todos los dias a la orilla
del camino, tras una reja, con su mirada curiosa, su carita tierna, pero totalmente
aislado. Esto las motivé a visitar la familia y convencer a la mama de permitir
que Camilo asistiera a la escuela.

Las demas familias con nifios o nifias con necesidades educativas especiales
fueron permitiendo poco a poco que se integraran después de ver la experiencia
de Camilo o ante la insistencia de los docentes.

Sin embargo, estos maestros enfrentan en su practica cotidiana complejas situa-
ciones, por las que se les dificulta dar una respuesta oportuna. Existen mdltiples
inquietudes que deben anfrontar a diario: jcual serd la dificultad de este nifio/
a?, ;c6mo puedo ayudarlo/a?, jc6mo reacciono cuando él/ella actGa de esta
forma?, ;las estrategias que utilizo son las adecuadas?, ;c6mo puedo despertar
su interés?, jqué y como debo ensenarle?, ;c6mo facilito su aprendizaje? Estas
incertidumbres, entre muchas otras, se originan en que las escuelas no estan
preparadas para ser integradoras.

La integraci6n en la zona rural se ha dado gracias a la buena voluntad de los
docentes que creen que para los nifios y ninas en condiciones de discapacidad
es mas favorable interactuar en el ambiente escolar que limitarlos al familiar.
Por tanto, la integraci6n y todo lo que implica, las herramientas que el docente
aplica entre sus estudiantes, sin tener en la mayoria de los casos un diagnéstico
médico, sugerencias de algin profesional o elementos que faciliten su labor,
parte de la intuicién.

En el proceso de integracion existen otros actores que intervienen de manera
definitiva en este proceso: los padres y madres de familia. El contexto afecta
negativa o positivamente el desarrollo de la persona, por lo que no puede des-
conocerse el papel que juega la familia en el proceso educativo.
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Los padres de familia de esta region son generalmente introverticlos y renuentes
a buscar orientacion para enfrentar problematicas familiares y del proceso de
formacion de sus hijos. Muchas de las familias en las que se encuentran nifos /as
con necesidades educativas especiales temen divulgar sus inquietudes, eligiendo
el silencio y el aislamiento como el mejor aliado, negando la posibilidad a los
menores de interactuar con la comunidad y desconociendo sus derechos.

El proceso de comunicacion que se lleve a cabo en todo acto educativo es
fundamental, teniendo en cuenta que “la comunicacion permite al hombre el
desarrollo de su ser social, pero también el de su ser individual social, porque
al interactuar con otro establece redes sociales que le permiten la construccion
de la comunidad, elemento definitivo en su desarrollo como ser” (Lara Gabriel
y De Salazar Nahir, 2000), por tanto, es indispensable lograr una excelente co-
municacion entre docentes, estudiantes, padres y madres de familia, sin ningan
tipo de discriminacion.

Los docentes, en algunas ocasiones, han establecido acuerdos con los padres y
madres de familia, para que permitan que sus hijos ingresen al sistema escolar.
Es necesario considerar la importancia de la integracion entre la familia y la
escuela, para que el trabajo que se desarrolle en el ambiente escolar sea refor-
zado y continuado en casa.

Debido a las dificultades que enfrentan las familias de este sector, es dificil que
puedan ofrecer a sus hijos la atencion de personal especializado o el acceso a
elementos que favorezcan su desarrollo. Por lo general, creen que sus hijos nunca
van a superar sus dificultades, por eso juzgan como innecesaria la asistencia a
la escuela. En este aspecto, es urgente el apoyo de profesionales que conformen
un equipo con la comunidad educativa, para brindar orientacién al respecto.

Por altimo, vale la pena preguntarse si es posible cooperar con la integracion
rural, por medio de la asignacion de profesionales que intervengan en todas
las instituciones de este sector, gracias a la rotacién o de cualquier otra forma.
Permitir la adecuacion de una sede donde acudan todos los nifios y nifas en
esta situacion, y ofrecerles facilidades de movilizacién o discutir alternativas de
solucién entre la administracion central y las instituciones.

Por el momento, permanece la siguiente inquietud: ;debido a los parametros
establecidos se niega la integracion efectiva en la zona rural?

Es necesario precisar que la educacion rural hace parte de la educacion distrital,
pero posee caracteristicas particulares, diferentes a las de los demas sectores de
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la ciudad. Debe tenerse en cuenta que muchas decisiones no son oportunas,
ni aplicables en estas zonas rurales; no contribuyen a su beneficio real y,dpor
tanto, es necesario apoyarla de un modo particular, de forma que responda a
sus necesidades, para que pueda, en efecto, aportar a la construccién de una
ciudad equitativa y justa.

No puede desconocerse, en ningin momento, que la admin?stracién central
esta adelantando acciones en cuanto a la integracion escolar. Sin embargo, esta
intervenci6n debe tener en cuenta que las instituciones rurales no poseen los
recursos ni el personal para ser integradoras. No obstante, las instituciones educa-
tivas rurales estan intentando apostarle al proceso, y requieren de un apoyo a la
medida de sus necesidades, en el complejo proceso de la integracién escolar.

Aunque la zona rural nunca cumpla con la cantidad de estudiantes necesarios
para la asignaci6n de recursos y profesionales, creemos que la poblacion en
situacién de desproteccién y vulnerabilidad merece el apoyo de los demas
sectores, y que uno solo de estos nifios y nifas vale la pena y merece que se
haga el intento.
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Tercera parte: testimonios

Aventuras y anhelos de
dos vividores

ANDREA CARDENAS JIMENEZ'
JORGE ANDRES COLMENARES?
UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA

egun dicen los médicos, Andrea Cardenas nacié con un sindrome

llamado Charcot-Marie-ooth, lo cual implicaba que ella iria perdiendo

poco a poco el movimiento del cuerpo a lo largo de su vida. Por otra

parte, también dijeron que Jorge Andrés Colmenares habia nacido con
una enfermedad llamada retinoblastoma, de la que derivé que él perdiera la
vista. Pasaron los anos y Andrea se convirtio en psicéloga, y Jorge Andrés, en
antropologo.

Estas historias, como toda historia humana, comenzaron a tejerse mucho antes del
nacimiento de jorge y Andrea, pues sus primeras puntadas se dieron en la histo-
ria propia de sus padres como individuos y de sus familias como instituciones.

Como individuos, madres y padres, habian creado un hijo ideal, un gran fut-
bolista que superarfa a su padre, o una preciosa bailarina de ballet que harfa lo
que su madre no pudo hacer. Indudablemente, la llegada de un nifio que perdi6
la vista y de una nifia que nunca camin6 como las demas, fueron las heridas
que causaron la muerte a los nifios de sus suefios. Como a todo muerto, hubo



que hacerles un duelo, y como a todo nuevo visitante inesperado, hubo que
acostumbrarse.

Pese a que sus cuerpos no fueran ni funcionaran como los de sus hermanos,
era necesario que se desarrollaran de la manera mas “normal” posible. Fue asi
como sus madres introdujeron en sus nacientes vocabularios los verbos ver y
caminar, los conceptos de color y movimiento, y las nociones del dibujo y la
danza; palabras y actitudes que muchos podrian juzgar como prohibidas en la
casa de un nifio ciego o de una nifa “invalida”.

Esto contribuy6 a que, como todo nifio bien amado y bien tenido, pudieran
tener una representacién simbélica de su cuerpo, por medio de la que podian
interactuar como el mundo real, allende de sus limitaciones. Todo gracias a que
sus otros significativos tenfan la capacidad de darles con sus miradas, caricias y
palabras, un lugar, ayudandolos asi a crear una imagen de si mismos gue no se
limitaba a ser una “fotografia” de sus carencias organicas, sino que vinculaba
sus historias relacionales al contacto con el mundo e incluia sus discapacidades,
en su justa medida.

Andrea y Jorge fueron nifios a los que se les permiti6 y facilit6 explorar el mundo,
probarlo, olfatearlo, untarse de él, romperlo... poco importaban los temores de
muchas madres de nifios “especiales” a que sus mufiequitos se pudieran quebrar,
hacerse mas dafio del que ya tenian que “padecer” o a que el mundo pudiera
verlos (y verlas a ellas) con ojos de rechazo y sorpresa. Incluso, como a todo
nifio en formacién, cuando era necesario, eran castigados; planas (en Braille)
de “No debo inyectarle aji a los bocadillos” y palmadas por hacer uso, a los
cinco afios, del caracter contestatario propio de una estudiante de la Universidad
Nacional, hacfan parte de su cotidianidad. Esta era una clara muestra del deseo
de estas dos familias por introducir a sus hijos en las normas, en la cultura, de
ayudarlos a erigirse en sujetos.

Y dentro de este proceso de culturizacién llegé la escuela, el contacto, por

excelencia, entre el nifio, su sociedad y la historia de la humanidad, es decir,
con su propia historia.

Sin embargo, la escuela, en principio, se mostré reticente a incorporar en sus
filas a un nifio ciego que hablaba como si tuviera veinte afios, y que sabia a los
seis que el cielo es negro y no azul como crefa la psicéloga de su futuro colegio,
0 a una graciosa nifita sin cometer el méas minimo error de pronunciacion al
hablar, que disfrutaba de los libros aun cuando no supiera leer, y que en cambio
parecia un robot con sus 6rtesis y sus muletas,
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Quiza su reticencia se debiera a los temores que a cualquier persona “normal”
le suscita el contacto con aquellos que no son iguales a la mayoria. Quiza, en
principio, maestros, psicologos y duenos de colegio temian ser envidiados en su
normalidad por aquel par de anormales, o quiza porque las faltas evidentes en
sus pequenos cuerpos eran la prueba viviente de que todos, incluso los maestros,
psicologos y duenos de colegio, habitamos en cuerpos finitos, susceptibles de
ser danados y de morir.

Enfrentados los temores y reconocidas las propias limitaciones y debilidades,
fueron admitidos al aula regular y a un proceso de mutua adaptacion entre ellos
y la escuela. Esta dltima sabia que su rol no era erigirse en madre normativa,
maga, salvadora, hacedora de milagros, sustituta de los padres, ni regente de
las dinamicas de aquellas familias, como lo podrian fantasear algunos padres.
Sabia que en sus manos estaba el deber de poner en palabras las diferencias
de Jorge y Andrea, y las angustias que a ambos, obviamente, les suscitaba su
situacion, de darle crédito a sus planes y proyectos futuros, de descubrir, de su
mano, todo aquello de cuanto eran capaces, y de no creerle a los diagnésticos
que mas parecian sentencias. Pues no hacen falta ojos para ver el mundo, ni
piernas para recorrerlo: solo un poco de fe y de apertura de mente...

;Como pudo ser posible que esto ocurriera? Hay quienes dicen que fue gracias
a Dios. Otros afirman que ellos son un ejemplo de superacion. Pero ninguno de
ellos tiene razén, porque ambas opiniones ignoran que Dios jamas propuso la
integracion en el aula ni existe un nifio que diga a los dos anos de edad: “Mam4,
como el médico dijo que perderé la vista, entonces he decidido superarme”.
Andrea y jorge han llegado hasta el punto donde se encuentran hoy porque sus
familias pensaban que jamas debe subestimarse el poder de la mente, porque
contaron con amigos y personas que los quisieron, porque contaron con recursos
para su educacion, porque participaron de los procesos de integraci6n escolar
y, en especial, porque hallaron en su camino maestros inteligentes que supieron
guiar su ruta. Como es de esperarse, Andrea y Jorge defienden aquello que se
ha denominado educacién integrada o inclusiva.

Sin embargo, de su experiencia emanaron varias consideraciones que aparecieron
primero en forma de interrogantes y luego, cuando el Congreso de Colombia
aprobo, en 1994, la Ley 115 de Educacion, adquirieron vibrante actualidad.
3Como es posible ensenarle dibujo a un nifio ciego o introducirlo en la educa-
cion sexual? ;C6mo debe hacer educacién fisica quien se desplaza en silla de
ruedas? ;Como ensenar misica a aquéllos que no oyen? ;Vale la pena hacerlo?
Hoy hemos superado la discusion ética sobre si las personas con discapacidad
deben o no participar en la educacion regular. La ley colombiana exige que la
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participacién de esta poblacion se cumpla, lo que no sabemos bien es como
hacer para que esta participacion sea efectiva. Afortunadamente hay autores
que con sus investigaciones aportan conocimientos para resolver la pregunta
sobre el “como hacer”. Es el caso de Zenaida Porras, quien en su libro Personas
ilustradas nos revela el papel trascendental que han jugado las imagenes visuales
en la educacién y nos invita a pensar, indirectamente, que si usaramos menos
el tablero, menos los dibujos y aprovecharamos la capacidad sensorial de los
estudiantes, la integracion educativa seria mas sencilla y eficaz.

Fue asf como concebimos la educacién multisensorial, un método pedagégico
que parte de la identificaci6n de las semejanzas que existen entre los estudiantes
y no de sus diferencias. Por ejemplo, un ciego y un sordo tienen en comin el
sentido del tacto, del gusto y del olfato, herramientas a través de las cuales puede
establecerse un modo de comunicacién y aprendizaje. Emplear estas herramien-
tas implicaria que tanto el ciego como el sordo pueden, por ejemplo, estudiar el
concepto de emulsién, en quimica, fabricando una porcién de mayonesa, que
es posible tocar, oler y, por supuesto, probar. Mas, no debemos olvidar que la
mayonesa también se ve y puede comprenderse a través del oido, escuchando
las explicaciones dadas por el maestro, de tal modo que se beneficia de un
proceso como este cualquier estudiante, incluso quienes no poseen ninguna
discapacidad. Aprender geografia usando mapas en relieve, o geometria usando
modelos tridimensionales, favorece a los estudiantes, en general, al relacionarlos,
a ellos y a sus conocimientos, con objetos reales.

Por supuesto, todas las actividades que se realicen dentro de la educacién mul-
tisensorial, necesitan ser ordenadas. Para ello hemos contado con los aportes
teéricos del psic6logo ruso Vigotsky, quien afirmaba que un sujeto es el resultado
de su historia individual, de la historia social del lugar en donde vive y de la rela-
ci6n de la persona con los signos y los instrumentos. Esto quiere decir que somos
producto de las cosas que nos pasan, de aquello que sucedi6 antes de nosotros
y de las herramientas y signos que usamos para transformar el medio.

Cuando alguien aprende a leer y a escribir hereda un logro histérico de la hu-
manidad (la escritura), que consiste en el manejo de unos signos (las letras) y
de unos instrumentos (el lapiz), para comunicarse y, ademas, el sujeto depende
de la ensefanza de alguien para aprender este sistema, siendo introducido, de
esta manera, en la historia social. De lo anterior deriva que la préctica de lo
aprendido es aquello que permite la formacién y creemos que la mejor mane-
ra de practicar es produciendo. Esto significa que a la vez que aprenden, los
estudiantes pueden trabajar, por ejemplo, en una huerta, donde obtendrian los
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conocimientos relacionados con las plantas Y
)

‘ al mismo tiempo, adquiririan
alimentos para su consumo.

Considerando todo lo anterior, un proceso multisensorial de educacion estarfa
(owpklesxo de tres elementos: etapas de desarrollo, dreas de conocimiento y
actividades para la estimulacién de los sentidos de la percepcion.

Las etapas estan relacionadas con la edad del estudiante y las diferentes épocas
de la historia humana. De esta manera, la etapa preescolar corresponde a la
prehistoria; la primaria, a la aparicion de la agricultura y el primer periodo de
la Edad Antigua; la secundaria, a la Antigliedad y la Edad Media; la universidad,
a la Modernidad, y el nivel postuniversitario, a la actualidad. Desarrollar este
orden historico entre los estudiantes, de acuerdo con su edad, permite que se
comprenda la continuidad del desarrollo de las ideas, aclarando el origen de
los conocimientos y no Gnicamente su enunciacion. En segundo lugar, tenemos
seis areas de conocimiento que se desarrollan en diferentes niveles, segtn la
edad y la etapa historica que cursa el estudiante. Estas son: ciencias numéricas,
ciencias naturales, ciencias sociales (en las cuales se incluye la historia de las
religiones), artes, educacion fisica y educacion sexual. Por Gltimo, las actividades
relacionadas con cada una de las areas y ubicadas en cada etapa, pretenden
estimular todos los sentidos de la percepcién del estudiante.

Para finalizar, queremos presentarles una referencia sobre cémo funcionarfa el
proceso de educacion multisensorial: en la etapa preescolar, que corresponde
a la época prehistorica, los estudiantes trabajarian con madera, piedra y arcilla.
Harian pinturas semejantes a las rupestres, aprenderian a contar con recursos
naturales como los dedos, etcétera. En la primaria, desarrollarfan la agricultura,
criarian animales y escribirfan, entre otras cosas. En la secundaria podrfan fa-
bricar papel, trabajarian las teorias astronémicas antiguas y desarrollarian, por
medio de juegos de rol, los sistemas imperiales y el feudalismo. La universidad
se encargaria de la ensefianza de las técnicas creadas por la humanidad entre el
siglo XV y XX. Los niveles de posgrado analizarian la actualidad e impulsarian
a los estudiantes a crear nuevos signos e instrumentos.

Es muy probable que el uso de este método conduzca a los estudiantes a un
aprendizaje mayor y de mejor calidad, en una menor cantidad de tiempo. Este
es otro de los aspectos que falta por ajustar en el presente modelo, que se en-
cuentra aGn en formacion y que esperamos que la practica, asf como la ayuda
de ustedes, puedan perfeccionar.
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Vivir con la diferencia

Relato de la familia Pinzon:
Ana Maria, Carlos, Antonio y Jorge Luis

continuacion se presenta un relato polifénico, construido con cuatro
voces: el papa, la mama, el hijo mayor y el hijo menor. Ellos nos cuen-
tan su experiencia cotidiana de vivir con la diferencia. Jorge Luis, el hijo
menor, tiene 13 anos y es autista. Cada uno construyo su version de
manera individual, para compartir con el resto de las familias colombianas.

Yo soy Jorge Luis Pinzdn Laverde

Yo soy jorge luis pinzon laverde de 13 afios voy a curso 601 escuela

de repubica bolivoriana de venezuela

Puede decir soy un nifio feliz tengo una famila

Me apoyar y me exige mucho por elmpo mi mama

Toda el dia

Me poner al hacer cosas

Jorge luis recoge alcanzame ayuda

pero cosas 1mas cosas

Sirven para que yo sea util y tenga amigos |

Soy autista ‘

Esto mis papas lo supieron muy pequefio 1‘

3 afos |

El jarine infantil san angelo i
|
|




La profesora de es te jarrin no sabia
Manejar

Un nifio auista me fui al gmnacion el torzal travesal 62 no 176 20
Celemencia clara indeses mariana
Caludia

Las terapistas aperind muchas cosas tomar tetero no usar pafial
Comrer solo

Mirar al ojos

Escuchar musica

Las partes de cuerpo
Alla estuve 3 afios tiena muy amigo llama felipe faniki
Riea mucho montar el la rueda

mis papas deceron

Llevame

La escuela samper mendoza calle 22 no 25 52
369 02 94

Tiena 7 afios la profesora de terista angela
Aperndi

Muchas cosas

Luego pasando los arios

Estuve con marigtira

la badora

Con gladis soto

Con jehante

Con diva

doria jehante

Marina sacha

Todas me ayudado mucho
Auistimo

No mosteletes tanto

Yo caba vez sea mas feliz

Celemencia el torzal

El viernes 26 de agosto

Volimos al ver me 8usto su colegio
Egarioniia

Clara indeses es dulce

Gordita

mis amigos puedo contar

El barrio samper mendoza

Los nifios son buenos

Me ayuda
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Verces
Mostela mucho
Centro comercial panama calle 83 no 181 10
Play siton controles para el super mario bros
Compre mi mama
cuzamos por puente levado
Al mi mama me dio miedo
Yo dig mano
Para
El puente
Nos abazamos
El siguiente progama

Contar mi famila

Tengo una abuelita 89 anos

Mi visa abuela

Calle 87 con 7

Abuelita elivira

digonal 85 no 68 con piscina con calima darien valle de cauca
Pescado fito con patacon pizacon

Arroz con coco

Limonda

Abuelita gloria calle 29 no 22 08

Casa vieja

Av jiemenez 3 63

Dia de marde

Con rosario barrio la pola cll 3 con 2
Ibague

Me llevo

Vacaciones

Con antonio

El caravanal de pollo

Lago sol km 57 via bogota al melgar tancion
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Antonio Pinzon Laverde Mi experiencia

Para mi, tener un hermano con una discapacidad menta'l es algo normal, n.o sé si
sea porque lo he tenido toda la vida o tal vez porque mi hgrmano, en palrtlcular,
es una persona discapacitada facil de manejar, a diferencia de lo que dicen de
otras personas en estas condiciones. El hecho es que no le veo‘nada de sensa-
cional a esta situacién, pero si el hecho de que escriba esto, sirve, de pronto,
para ayudar a mejorar la situacion de un hermano y/u otro familiar, entonces

habra valido la pena.

Mi hermano se llama Jorge Luis Pinzon y tiene autismo, una discapacidad mental
que, segin tengo entendido, hace que las personas en esta condicién como que
imaginen, sientan o piensen que estan en un mundo exterior a éste y se olvidan
de este mundo; de esta manera se podria decir que pierden parte de su sentido
com(in y hacen cosas que normalmente no se realizan en pablico, o también se
sienten cémodos estando solos, pues, tal vez, de esta manera se encuentren del
todo en su mundo. Todo lo dicho son suposiciones mias, no es ningln concepto
médico, es s6lo lo que pienso y tengo entendido.

Maés que duro para mi, el hecho de tener a Jorge Luis como hermano me duele
por él, no me importa que alguien, de pronto, me moleste por él; me duele es que
siento que él y todas las personas de su condicién son personas muy vulnerables,
muy inocentes: son como pequefios ciervos en un mundo de hienas.

En realidad eso es lo que me duele, lo que me preocupa y me intriga, el pensar
que alguien que quiero tanto, como mi hermano, es un ser tan vulnerable; no sé
que vaya a ser de €l en su futuro; me duele saber que mucha gente se aprove-
chara de su condicién y abusara de €él sin consideracion; lamentablemente eso
es casi inevitable y lo que me duele no es que haya gente tan miserable como
para hacer eso, sino el hecho de que mi hermano, esa persona con la que me
crié y que tanto quiero, va a ser victima de ella. Creo que lo Ginico que mi familia
y yo podemos hacer por él, es intentar, al menos, mejorar su vida, que sea mas
feliz y ayudarlo en todo lo posible para prepararse a salir a este mundo: que al
menos se sienta bien y cémodo entre las personas mas cercanas.

Si alguien muy cercano a una persona en condicién de discapacidad o con algin
problema serio, me pregunta qué deberia hacer, creo que lo que debe es tratar
de que, al menos, esté bien en lo posible, no alcahueteandole todo lo que se le
ocurra, pues tampoco debemos convertirlos en personas inditiles y abusivas; que
si sus vidas son duras no se las empeoremos en casa: cualquier persona tiene su
hogar como un sitio de tranquilidad, donde puede descansar de las tensiones del
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mundo, pero imaginen a una a la que el mundo golpea mas duro cada diay a la
que en el hogar también la agobian; creo que una persona no merece eso.

Otra cosa que se puede hacer es no sentir vergiienza de estas personas, tampoco
se les debe alardear; pienso que el mejor trato que debe recibir toda persona, con
o sin alguna dificultad, es ser tratada como cualquier otra, no es cosa de meter-
los en un closet, pero tampoco es de ponerse una camiseta que diga “tengo un
familiar discapacitado”. Simplemente, es seguir la vida como si nada, incluyendo
a estas personas en la vida y en las actividades cotidianas. Este es un problema
que tienen mi papd y mi mama, cada uno por un lado opuesto: mi mama es stper
orgullosa de su hijo autista y le anda contando a todo el mundo sus logros y, por
lo general, se inmiscuye en asuntos sociales relacionados con el tema (como
por ejemplo este texto), y creo que a veces abusa de Jorge Luis, porque espera
que actie como cualquier nifio; mi papa es lo contrario: aunque no se siente
avergonzado de Jorge, no confia mucho en él o tal vez lo cuida demasiado, le
tiene miedo al hecho de que Jorge salga al mundo. No sé si sea egoismo mio,
pero siento que de los tres, soy el mas acertado a la hora de tratar a Jorge Luis,
pues no lo protejo demasiado, pero tampoco abuso de él y, en general, intento
ser con €l como seria con otro hermano vy, afortunadamente, tengo una buena
relacion con él, asi que casi nunca acudo a insultarlo, y cuando lo hago, me
refiero a él como lo hago con cualquier otro amigo: no lo trato de tonto, como,
generalmente, las personas tratan a personas con alguna dificultad mental, pues
una cosa es que esté molesto con él. Un insulto afectaria su autoestima e inte-
gridad, lo haria sentirse mal y tal vez avergonzado de su condicion.

A los que tengan un familiar, una persona cercana o simplemente ven por la calle
a alguna persona con discapacidad y tienden a juzgarlo, maltratarlo o divertirse
haciéndolo sufrir, pues piensen que podrian ser ustedes o su propio hermano;
a los que esto no les importe, lastima que no sepan respetar.

Una cosa interesante en la vida de Jorge Luis ha sido el hecho de que esta estu-
diando en un colegio distrital, aunque nuestra familia sea una familia adinerada.
Esto se debe a que en este colegio hay un plan de integracion para nifos disca-
pacitados, donde conviven entre nifios sin dificultades; aunque esto tal vez ha
sido duro para él, también ha resultado muy positivo y le ha enseiado muchas
cosas, como vivir en comunidad, respetar y no creer que es el centro del universo,
como generalmente pasa con algunas de estas personas, por ejemplo, los nifios
con discapacidad que asisten a institutos especialmente para ellos, aunque alli
puedan aprender muchas cosas, creo que no les ensefian, como lo ha hecho la
escuela con Jorge, a vivir en este mundo cruel y real.

e e



no se limita a este texto y creo que no

Obviamente mi experiencia con Jorge Luis J :
la podrfa plasmar en un solo escrito, pero he registrado aqui lo mas importante

para mi: lo que siento hacia €él, los temores que me agobian y como ha S.Kfio mi
relacién con él y cémo pienso que se debe tratar a personas con condiciones

especiales.

Inquietudes y reflexiones de un padre de familia

Carlos Pinzén

Este texto no pretende ser académico ni orientador en el tema del que se ocu-
pa. S6lo presenta algunas preguntas, preocupaciones y reflexiones surgidas de
mi forma de comprender la situacion de mi hijo Jorge Luis y del medio en que
crece, que han ido surgiendo y construyéndose en el tiempo durante el que he
tenido la oportunidad de convivir con él.

Fue dificil determinar los temas y su organizacién; hay muchos asuntos sobre
los que quisiera expresarme. Escogi aquellos que en los dias en los que elaboré
este texto me parecieron importantes para compartir, porque podrian contribuir
a que otras personas interesadas en este tema amplien su mirada sobre lo que
es vivir con un hijo autista.

Los primeros anos

Tomar conciencia y aceptar que un hijo presenta dificultades, es muy dificil y
doloroso. Claro que en los primeros meses no lo fue tanto, tal vez porque no
tenfa claridad sobre su condicion personal. En ese momento sabia que el nifo
presentaba dificultades, pero guardaba la esperanza de que fuera una situacién
temporal, con implicaciones menores sobre el desarrollo de Jorge Luis y la familia.
Crefa que una vez fuera identificado “el problema”, sélo era necesario esperar
a que los especialistas de la salud intervinieran, realizando los correctivos del
caso, durante un tiempo relativamente corto. Y los problemas serfan cosa del
pasado. Pero los meses fueron pasando y lo esperado no sucedia, la confusiéon
crecia, pues se escuchaban opiniones de todo tipo, que no permitian hacerse

una |dga clara sobre lo que le pasaba al nifio ni sobre el desenlace de dicha
situacion.

El campo de la salud

:.:nznt'enc?r e ha ensefiado a ser més realista, a esperar s6lo lo que una per-
» Institucion o campo del conocimiento y del trabajo, pueden ofrecer. En
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un comienzo espere que la medicina y el drea de la salud podrian otorgar casi
todos los elementos para comprender y mejorar las dificultades percibidas en
Jorge Luis. Con el transcurso de los anos me he convencido de que son muchos
los campos profesionales que pueden aportar al conocimiento de su caso, pero
que por encima del saber esta la comprension y aceptacion del nino por parte
de las personas mas cercanas, como de las demas.

Lo anterior me hace pensar en la tendencia actual sobre discapacidad, que la
considera una condicion y no una enfermedad. Si fuera una enfermedad, el
autismo podria explicarse y abordarse principalmente desde la fisiologia y la
psiquiatria. Debido a que no lo es, se acepta que no hay remedios que lo cu-
ren, llamense medicamentos o terapias. Esto no implica que estas estrategias o
medios no puedan contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad, pero no puede esperarse que obren milagros.

Las comprensiones, inquietudes y expectativas se van
transformando

Aunque los cambios en estos procesos tienen lugar todos los dias, hay momentos
en que ocurren mayores ajustes. La certeza de que el nifio tenia autismo sélo
la tuve cuando ingresé al preescolar en una institucion educativa del Distrito,
cerca de los 6 anos, al escuchar sobre esta condicion en las reuniones de padres
de familia. Este fue un momento doloroso, pues escuché decir a alguien, desde
una perspectiva clinica, que el autismo era la discapacidad méas complicada,
mas dificil de comprender y manejar, y de pronéstico mas negativo. Un pano-
rama negro.

Sin embargo, y afortunadamente, a través del tiempo, el proceso realizado en
esa institucion educativa ha evidenciado que Jorge Luis puede aprender, tanto
asuntos académicos como a convivir con otros, y a disfrutar de esas situaciones.
Por supuesto que no de la misma forma que otros nifios, en algunos aspectos
con mas dificultades, con una necesidad mayor de ser acompanado, de recibir
orientaciones sobre asuntos que otros nifios captan sin necesidad de hacérselos
explicitos. Los informes periédicos entregados por la institucion educativa sobre
la evaluacion de su proceso escolar, sin desconocer las dificultades presentadas
en la consecucion de los logros académicos (que se ajustan segan sus posibilida-
des), siempre han destacado esos avances y transmiten la idea de que él puede
“progresar”. Mantener viva esta esperanza ha sido fundamental para mejorar mis
expectativas sobre lo que puede hacer el nifo y, en consecuencia, sentir mayor
motivacion para hacer muchas cosas que le permitan seguir adelante.
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En el proceso educativo de un nifio autista es necesario trabajar pensando en
sus posibilidades. Emprender cualquier proyecto de fies:'arrollo pensando sélo en
lo que no es y no puede hacer, es decir, en sus |im|tac10r3es, es desalentador y
no genera la energfa necesaria para hacerlo. La experiencia me ha c.iemostrado,
mas de una vez, que nunca es negativo esperar muchas cosas del nifio, aungue
no todas se cumplan, que incluso es preferible decepcionarse un poco al caer
en la cuenta de que él no pudo cumplir con las expectativas, que esperar y
pedirle muy poco.

El proceso educativo también me ha ensefado que la comprension del caso de
una persona con discapacidad y el apoyo que requiere, no se puede realizar s6lo
centrados en el individuo que presenta las limitaciones, sino que debe hacerse
estudiando e involucrando su contexto, en particular, las comunidades y personas
donde vive. Estas presentan diferentes grados de aceptacién de dichas personas
y, por tanto, les permiten diversos niveles de participacion en la vida social. De
esta participacién depende que el nifio aprenda a desempenarse mejor en su
medio, a conocer lo que debe y puede hacer, como hacerlo, en qué momentos y
circunstancias un comportamiento o actitud es apropiado, entre otros aspectos.
Si no se presentan esas oportunidades, lo cual es mas beneficioso si ocurren
desde los primeros afios de vida, jc6mo esperar a que aprenda a desenvolverse
en su medio, a responder a sus demandas?

Por lo anterior, considero que es un error vincularlos Gnicamente a instituciones
a las que sélo asisten nifios con discapacidad, pues de esa manera los excluimos
de esas oportunidades que permiten aprender para la vida, en la vida. Esto no
quiere decir que la labor que realizan las instituciones de atencién exclusiva,
que por lo general se centran en las terapias, sea inutil, pues varias destrezas
y habilidades que son (tiles para su autonomia, Jorge Luis las adquirié en ese
tipo de espacios. Pero considero que esa alternativa tiene menor impacto en la
persona que las opciones producidas en los espacios que le brindan la oportu-
nidad de establecer relaciones con otros nifos de su edad y medio.

¢Adaptacion o aceptacion de las particularidades?

Las preguntas sobre la adaptacién del nifo a su medio y sobre la aceptaci6n y
respeto de su forma de ser, ain no las resuelvo del todo. Pienso que no hay una
contraposicion entre estos aspectos, sino la necesidad de encontrar un punto de
equilibrio en cualquier trabajo que se realice con un niflo autista, reconociendo
Sus caracteristicas, en especial, las implicaciones de sus dificultades para comu-
nicarse y relacionarse con los demas, asi como sus comportamientos repetitivos
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y extranos, pero que a la vez se piense en que es importante para él, como para
otros ninos, que aprenda normas basicas de convivencia.

Retomando el tema de la nueva concepcion de discapacidad, que considera
que esta no depende exclusivamente de las deficiencias y limitaciones de las
personas, sino que tiene relacion directa con el entorno en donde ella vive,
que restringe o facilita sus posibilidades de realizar determinadas actividades y
tareas. Las restricciones 0 apoyos tienen que ver con aspectos fisicos, politicos
y actitudinales. Los ultimos, relacionados con la cultura, son los mas dificiles
de cambiar, pues suponen transformar creencias arraigadas en la forma de ver
la discapacidad cognitiva y mental, construida durante muchos anos. Es mas
tacil y rapido modificar las normas y las instituciones. Aunque una norma diga
que los ninos con alguna discapacidad deben ser atendidos en la escuela, si los
funcionarios de educacion, los directivos y docentes de los colegios, e inclusive
los padres de ninos sin discapacidad, no tienen una actitud favorable hacia esa
orientacion politica, no se hara lo necesario para implementar la norma.

Los servicios para los autistas

Incluyo este punto porque, con contadas excepciones, suelen presentarse di-
ficultades para que las instituciones, tanto privadas como oficiales, atiendan a
los nifos autistas. Lo anterior puede tener relacion con el desconocimiento que
suele existir entre los empleados o funcionarios sobre una persona con autis-
mo. Pero mas que desconocimiento, el asunto de fondo es de cultura, donde
predominan actitudes negativas y mucho temor. Esto lleva a que, por ejemplo,
un odontélogo diga que no sabe tratarlo, por lo que es necesario acudir a al-
guien mas “especializado”, que, por supuesto, cobra mas. Esta l6gica también
opera para educacion, recreacion y otros sectores y servicios. Lo que trae como
consecuencia que se reduzcan las opciones para su atencion y las existentes se
tornen mas costosas para sus familias.

Pero el asunto no se limita a la prestacién de servicios por parte de instituciones
o profesionales, también incluye ciertas atenciones o favores que suelen hacer
los familiares (abuelos, tios, primos) 0 amigos con los nifios. Es muy complicado
que cualquiera de ellos se ofrezca a llevar al nifio a un sitio pablico o a cuidarlo
en su casa. Esto lleva a que la familia inmediata del menor tenga pocas opor-
tunidades de realizar actividades sin el nifio, pues no hay con quién dejarlo.
Afortunadamente Jorge Luis ha aprendido a quedarse a solas en la casa, por
algunas horas, sin mayores problemas.
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La responsabilidad social, ;qué es? sexiste?

Frente a la dificultad sefalada en el punto anterior, esta preguntx'a r'ne da vueltas
en la cabeza, pues si existiera apoyo social, podria significar un alivio, en algunos
momentos, que permitiera tomarse un tiempo para unc? o para compartir con
la pareja o con la familia nuclear. Por ahora esta expresion es una l:ltop[a, algo
deseable pero muy lejano, en tiempo y espacio. He escuchado. de ciertas expe-
riencias llevadas a cabo en paises desarrollados, donde el gobierno de algunos
municipios tienen lugares donde acuden los padres de familia, les reciben a los
nifios, jévenes y adultos con alguna discapacidad cognitiva o mental, algunos'
fines de semana, para que padres y hermanos dispongan de un tiempo para si
mismos. Esos servicios no sélo son financiados con recursos del gobierno, sino
que también pueden ser apoyados con trabajo y tiempo de personas de la co-
munidad. No se trata de quitarle la responsabilidad a los padres de nifios con
discapacidad, pero si de institucionalizar estrategias de apoyo a sus familias.

El cuento de la productividad

En una cultura que sobrevalora la productividad, la poblacién con discapacidad
no es ajena a este hecho. Aunque en el momento actual, cuando jorge Luis es
adn un nifo, este aspecto no juega en la practica un papel importante. Pero
pensar en el futuro, cuando sus padres falten, si es algo que me preocupa. Por-
que pareciera que un valor como la solidaridad ocupa un lugar muy pequeno
en nuestras mentes, en relacién con el valor que se otorga a la productividad.
Pero ese otro tipo de valor cobra relevancia en el caso de las personas con una
discapacidad cognitiva o mental. Y creo que aun en el caso de personas con
otros tipos de discapacidad, aunque en menor grado. Sin embargo, es comiin
escuchar que en su deseo de ser aceptados y valorados, propésitos deseables,
muchas personas con limitaciones sensoriales o fisicas, intenten demostrar que
pueden realizar cualquier trabajo, que se diferencian en casi nada del resto de
la gente, por lo que no deben ser discriminadas, negativa ni positivamente, en
el momento de participar en la vida laboral. Y se crea un discurso que circula
en la comunidad, transmitiendo la idea de que todas las personas con disca-
pacidad pueden ser competitivas en el mundo del trabajo, que s6lo basta con

que la sociedad les dé la posibilidad de desempear una labor, para hacerlo de
forma eficiente.

El problema est4 en que este discurso se generalice y no se establezcan diferen-
cias, cuando existen seres con mayores dificultades para competir en el mundo
del trabajo, y que por ello requieren ser beneficiarios de politicas y acciones
que apoyen su bienestar en el mundo, inclusive por medio de acciones de tipo
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asistencialista. Pienso que el problema esta en irse a los extremos, acoger s6lo
un punto de vista, generalizar algo que se aplica para ciertas personas o grupos,
a toda la poblacion discapacitada. Ademds, la bisqueda de la aceptacion en la
sociedad debe basarse principalmente en la condicién de ser persona, mas que
por ser productivos, sociables o bonitos.

Ante las dudas que tengo sobre las posibilidades de que Jorge Luis pueda llevar
una vida con autonomia e independencia en el futuro, ahora s6lo veo la opcién
de que su hermano lo apoye, lo que significa que la actual responsabilidad que
tenemos los padres sera heredada por mi hijo mayor, lo que no es del todo justo.
Pero estamos en el mundo de sélvese quien pueda.

La educacion

La experiencia educativa ha mostrado que Jorge Luis aprende, aunque con
limitaciones, ciertos temas y competencias. Hasta el dia de hoy veo que la
institucion educativa acepta esta realidad y suele actuar de forma consecuente,
permitiendo flexibilidad en aspectos como la definicion de los objetivos y logros
educativos, asi como en los criterios de evaluacion y promocion utilizados,
sin olvidar que el referente que orienta su proceso es la propuesta educativa o
curriculo para el grado académico que el nifio cursa en un momento determi-
nado. Esto es positivo.

Pero también hay cosas que se pueden mejorar. Hace falta que esa propuesta
educativa incluya algunos elementos para desempenarse mejor en su medio.
Infortunadamente el tiempo de permanencia en la institucion educativa y el
enfoque academicista que tiene la educacién formal, son factores que influyen
para que ese tipo de aprendizajes mas practicos, pertinentes y contextualizados,
suelan ser muy escasos.

Considero importante sefialar la ausencia en el pais de alternativas educativas
promovidas por el Estado para la educacién de aquellos nifios, nifias y jovenes
con discapacidad cognitiva, que no participan de propuestas de educacién
formal (bien sea porque no pudieron comenzar un proceso de este tipo o que,
habiéndolo iniciado, llega el momento en que el servicio educativo los expul-
sa). El Estado deberia disenar y financiar alternativas educativas, y no confundir
terapias con procesos de formacion, pues he escuchado a representantes insti-
tucionales afirmar que quienes no pueden ir a escuelas de integracion, deberfan
ser atendidos por el sector salud.
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Para finalizar

Con el tiempo sigo confirmando que la realidad supera el conocimiento huma!nO.
Aunque los modelos teéricos y las propuestas en cualquier campo .(educauvo,
médico o cualquier otro) son importantes para comprender e intervenir sobre una
problemitica, es inconveniente volverse fanatico de éstas. Ni ciertas estrategias
de modificacién comportamental, ni determinadas dietas, ni las tecnologias de
comunicacién alternativa, ni las terapias de corte psicoanalitico, por si solas,
son suficientes para mejorar la calidad de vida de un nifio autista. Hay que
estudiar su pertinencia, sus alcances y limitaciones en cada caso particular, lo
que incluye analizar la conveniencia de someter a la familia a grandes sacrifi-
cios econémicos y de otro tipo, que no pueden asumir sin afectar de manera
negativa la calidad de vida de todos sus miembros, cuando esas alternativas no
producen milagros.

En este momento, la mejor intervencién es aquella que promueve el desarrollo
personal y social del nifio, por intermedio de la participacién social, la atencién
educativa y la rehabilitacién de ciertas deficiencias. En ese orden.

Mi experiencia de madre

¢Como vivir mirando adelante con algo irremediable?

Todas las mamas sofiamos con un hijo que a los pocos meses empiece a de-
cirnos cosas tiernas, y en ser las mas envidiadas de las escuelas y de la cuadra
por esos nifios tan hermosos. Pero si llega el dia en que tienes un hijo que crees
y ves muy diferente, sientes miedo, un miedo muy grande, pues este mundo
no esta preparado para entender, aceptar y ayudar ante estos problemas, ti te
paras frente al espejo de la vida y no sabes qué hacer, todos los que rodean te
parecen malos sin serlo. Hace trece afos y siete meses nacié mi adorado Jorge
Luis, nues(ro segundo hijo, esperado con gran paciencia y amor por los tres;
pod-ria decir que llegé muy répido, pues no se esperaba que naciera el dia que
naci6. Fue recibido con mucha emocion. El segundo dia senti un dolor muy
foene al verlo entre mis brazos; para todos fue depresién posparto, para mi,
pienso hoy, fue la primera advertencia de mi corazén de mama. Después de
ese dia v i i i i

a vendrian demasiadas lloradas sin razén, pues no son ni eran la solucién,

ya que la solucion definitiva no existe, pero todos los dias se mejora algo y se
descubren nuevas posibilidades.
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Este es un relato cronolégico de algunas cosas muy significativas vividas en
estos trece anos.

En la primera visita al pediatra descubrimos que su corazén era muy distinto; el
de los nifos como él tiene algo que no se ha cerrado y no sabemos si se cerrard
o requiera cirugia. Carlos y yo éramos papas inexpertos, sin trabajo inmediato
y, de cierta manera, jovenes y sin plata, pero ese dia empez6 nuestro paseo por
muchos consultorios, contando numerosas veces con ayuda econémica, mas la
ley del rebusque que era llamar al médico y pedirle descuento en su tarifa, Los
cardiologos pediatras, en 1992, crefan que su corazén podria reventar, pero ahi
ocurrio el primero de muchos golpes de suerte para sacarlo adelante: el corazon
se le cerro solo y no requiri6 cirugia. Anos después, ya casi no nos acordamos
de este golpe a los veinte dias de nacido. Pronto creimos haber recuperado
la felicidad y la disfrutamos mucho, pues nuestro suefio de tener una familia
con dos hijos era muy real; los imaginaba en el mismo colegio, compartiendo
amigos y demas. jQué lejos estaba de la realidad que viviria y que me haria tan
feliz con el tiempo!

El segundo balde de agua fria lo recibi el dia de la madre, aquel primer domingo
que tenia dos hijos. Cuando ti vez al bebé todos los dias, estando tan chiquito,
no notas ciertas cosas: a- Llora mucho o poco. b- Exagerada quietud. c- No
coge un cascabel. d- No rie, y otras cosas que seria muy dificil mencionar y
recordar una por una. Esa fue nuestra segunda carrera al médico; ahi ya nos
quedamos para siempre donde el neuropediatra que, con solo mirarlo, vio que
tenia hipotonia en todo su cuerpo y que iba a requerir apoyos de por vida: las
terapias, tan odiadas a veces, pero tan fabulosas y satisfactorias con la constancia,
la mayor riqueza familiar. Asi mi adorado hijo aprendié a vivir con fuerza en
su cuerpo, para sentarse, coger un juguete y tomar su tetero. Superarse era una
inmensa dicha y motivo de lagrima; asi vivimos de mayo a septiembre, contando
con el apoyo constante de algunos familiares, como el tio Arturo, que siempre
estaba listo, la abuelita Graciela, mi abuela; Elvira, la mama de Carlos, y la tia
Claudia; de esa época recuerdo el gran apoyo moral y econémico que tuvimos
de la familia Pinzon, pues todo lo que trae una incapacidad cuesta demasiado
y duele mucho.

En septiembre, después de acostumbrarnos a la situacion, vino el tercer golpe: la
primera bronconeumonta, de aproximadamente 14 dias. Todos los papds saben
como duele la fiebre, los mocos, darle los remedios para que se recupere, pero
por la constancia nos levantamos nuevamente para seguir esta recuperacion,
que fue la mas corta.
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Quince dfas después lleg6 una infeccion muy fuerte ‘con diarr'ea permanfame,
clasificada por los médicos como enterocolitis necr.otlz.ante, cngnto por c.lemo
mortal, que duré todo octubre, y pasamos sin dormir bien, corriendo el riesgo
de no recuperarnos. Todavia no nos recuperamos del todo, pues creo, t:oy die:,
que todavia tenemos una secuela del miedo de quedarnos sin nuestro .ratén :
Con esto confieso uno de nuestros pecados: es consentido y sobreprotegido por
los tres, aunque le exigimos como a cualquier otro nifio, tanto que ha'ce sexto
grado en una escuela regular y todos los dfas peleamos para que el autismo sea
cada vez més pequefio, y él sea mas grande, un gran caballero, un hombre de
bien, independiente, no una carga para alguien, sino que sea un compafiero
que produzca resultados como su hermano. Hace poco, menos de un mes, en
una salida familiar, vimos a un hijo con su mamé, que la sacaba a pasear desde
un ancianato y yo le pregunté que si él me sacaria a pasear: me abraz6 inme-
diatamente; asf que sabia qué significaba para él la cosa.

Al acabar el doloroso episodio de la enterocolitis, volvimos a las terapias y a
seguir adelante. Por recomendacién de otro neur6logo, deberfa ir ya al colegio;
no tenfa sino 13 meses, pero al jardin de su hermano llegé una profesional ex-
traordinaria que empez6 a ayudar pero no pudo: el autismo es muy duro y es
como una roca que no se deja penetrar; sus caracteristicas mas fuertes se pre-
sentan entre el segundo y tercer afio de vida. En ese momento aparece Tatiana,
la inica empleada que incondicionalmente aprendi6 a luchar con esto, como
si fuera de ella, como si romper esa roca fuera una alternativa necesaria para
ella y asf saldriamos todos adelante; ayudaba en cosas muy dificiles y dolorosas,
como las terapias, la limpieza de sus excrementos, luego de que él jugaba con
ellos. Yo no era capaz, me moria, y ella, embarazada de Alejandra, lo hizo una
y otra vez, con espiritu de ayuda y muy buena voluntad. Algo admirable que

nunca se le pagara lo suficiente. El afio pasado la tuve seis meses con Cata, su
segunda hija.

De esta época recuerdo el dolor de no lograr la mas minima comunicacién con
él, sus pataletas y empezar a conocer otros nifios autistas mas grandes, que me
producfan cada vez mas miedo y a los que sus papas no podian llegar. En ese

momento empieza mi desesperacién, mis llantos incontrolables y mi necesidad
de que €l fuera diferente entre los diferentes.

Acepto como (nica alternativa salir del jardin en busca de un colegio especial,
lo que fue la mejor decision. Son extraordinarias las personas que conocf alli:
Clemencia, muy dura, pero como profesional, totalmente aterrizada; entendia
la realidad sin tapujos y con bastante claridad, fuera de eso veia claramente
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que el colegio haria algo, pero era yo quien debia hacer cada vez mas. Clara
Inés, la persona mas suave y buena que he llegado a ver. Nos dimos cuenta
que rescatar un hijo es dificil, doloroso, pero necesario para mejorar nuestras
condiciones de vida y recuperar cualquier espacio, que para ese entonces ya
habiamos perdido, pues la familia lo empieza a mirar a uno con lastima y no se
es bien recibido sino en su casa, el sitio que se convierte en refugié del dolor y
la frustracion, sentimientos con los que te levantas, duermes, te banas, comes
y vives a toda hora, pero que poco a poco dejan de ser tu sombra para lograr
convertirse en tus aliados y ayudarte a saber que la Gnica soluci6n es apoyar a
tu criatura y luchar unida a €l contra esa terrible discapacidad.

Fue en ese momento cuando, en medio del dolor, no me quedé mas que in-
ventarme que el autismo habia llegado a molestarnos a los dos y que lo mejor
era golpearlo cada vez mas duro para que él creciera y el autismo no; creo
que duro dos o tres anos para entenderlo, pero ha sido de gran ayuda. Cosa
que me hizo dudar sobre la teoria de los libros, de que para ellos no existe lo
imaginativo sino lo real.

El colegio especial fue bueno. Empez6 a aprender comportamientos y unos pocos
conocimientos; creia que podia aprender mucho mds, pero también empez6
a ser evidente la ausencia total del lenguaje verbal y aunque las profesoras
pensaban que se desarrollaria, yo cada vez estuve mas convencida de que no,
por lo que queria encontrar otra idea y segui buscando alternativas con ayuda
de mi familia; la que atn no tengo clara es qué tan bueno ha sido el papel que
ha jugado: siento que dejarme sola, ha sido lo que me volvié muy fuerte y me
hizo probar de todo; puedo decir que yo, al igual que muchos padres, pasé de
don José Gregorio al hospital de Tampa, en La Florida, llegando una y otra vez
a la historia de que todo estaba por descubrirse e inventarse, y que yo no podia
hacer nada, solo resignarme, cosa bastante dificil para mi.

Soy hija de un sefor al que le decian “El loco”, pues era epiléptico; pero habia
sido médico y sali6 a la calle como cualquiera de nosotros, estrellandose contra
el mundo en mas de una ocasion, siempre pensando en poder salir adelante
con su familia. Mi mama debe ser tan terca como yo, pues hace 43 anos, una
mujer que se casara con un enfermo debia ser casi colgada en la horca por su
familia, y ni para qué hablar de mi abuela, que hoy en dia tiene 89 afios y se
levant6 de todos los golpes de la vida como si nada ocurriera, incluyendo la
enfermedad de mi papéa y su temprana muerte en circunstancias lejanas, pa-
randose al otro dia para ver qué hacia y cémo ayudaba a sus nietos. Entonces,
sc6mo me quejaba yo?
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Las dudas y las inquietudes de qué hacer cada dia eran més fuertes, peso habia
que hacer algo. El colegio especial, aunque era muy buen?, no dio la talla
esperada. 3Cémo cambiar las cosas para buscar su bgneﬁcno? Llegué a una
dolorosa pero real pregunta: jqué tiene el Estado y quién nos pue(:ie ayudar?
En un arranque propio de mis inquietudes y mi inmenso dolor, dec;di. golpear
muchas puertas y, curiosamente, al mismo tiempo, Carlos era aconsejado por
un compaiiero de estudios, en un posgrado que hacia en ese momento, sobre
un sitio en la ciudad. Me dirigf a la Secretarfa de Educacién como anica es-
peranza, remitida por la respuesta del Alcalde Mayor de la ciudad. Encontré a
una funcionaria buena y comprometida con el tema, pero senti mucho miedo,
pues no conociamos un colegio pblico y no sabfamos nada al respecto, y eso
que Carlos es psicélogo.

El siguiente paso fue conocer la institucién y encontrar el gran tesoro que en-
contré allf, tanto como la pobreza en que trabajan estos héroes, porque eso
son para mi. Como sus grandes valores son inalcanzables, desde el dia que
crucé por primera vez la reja, senti muchas cosas buenas, por lo que creo hoy
en dia, que el Estado me cumpli6 muy bien, aunque falta mucho. Es increible
que existan colegios como mi escuelita, donde hemos pasado los mejores mo-
mentos de la vida. La mejor solucién habia llegado a nuestras manos: irnos a
una escuela pablica. Pusimos todo los tres, colaboramos al maximo sin ningan
recelo, yendo todos los dias, turnados, pagando una fortuna en transporte, pero
buscando que él sintiera el mayor respaldo de su familia, y sus maestras, que se
les ayudaba. Por un comentario inesperado que escuché en la navidad anterior
al momento de entrar a la escuelita, descubri, de repente, que podia aprender
mucho; no como dicen algunas personas, que esto no es asi, y descubri que,
por este lado, acabariamos con muchas ansiedades. Empezamos a escribir un
diario donde tenfamos presente, pasado y futuro; él apenas agarraba el lapiz,
miraba para otro lado y lloraba de la piedra, cosa que parecia no importarme,
pues empez6 poco a poco a mirar el cuaderno, hasta que con sus senales dio
muestras de querer que escribiéramos cosas que pasaban y veiamos juntos. Un
ejemplo claro: “Tengo suefio y oigo ladrar a Lucas, el perro de Marina, mi vecina

que me da chocolatina”. Durante muchos ailos tuvo una estrecha relacién con
Marina, la vecina, y hablé de ella.

Esto se.amplié mucho, hablar de la familia, de lo que comia y hacia en el colegio,
de las inquietudes propias de su edad, y dio origen a nuevas exigencias, cada

Yez mayores, para tener los triunfos que tenemos; I6gicamente, las profesoras
iban detrés de cada pequeio paso.
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Habia que ampliar como fuera la comunicacion y sensibilizar a la gente de
que él sentia como cualquier otro ser humano, y nos aferramos a Internet, pues
seria mds facil la manifestacion de su pensamiento y de su expresion publica,
para lo que conté con una colaboracion admirable, desde el primer dia, de él
y de todos los que ayudaron, pues se volvié algo muy efectivo: daba grandes
manifestaciones de carifiio y expresion por este medio, donde aprendimos
cudles eran sus propias inquietudes, como fue ver a mi abuelita, en la clinica
del Country, en febrero de 2002, hablar de una pelicula, contar qué daban de
medias nueves en la escuelita en 2001, e insultar a su hermano de acuerdo con
el léxico aprendido en la escuela.

Este computador fue como dinamita en la roca del autismo, permitiéndonos
entrar cada vez mas y, a su vez, fortalecerle la confianza para que se comunicara
por escrito en cualquier cuaderno.

Teniamos casi todo ganado, pero nos faltaba lo mas duro, el lenguaje verbal,
que lo tenemos totalmente perdido; a mi modo de ver esta perdido 100 a 1,
pues una persona que a los 13 anos no ha emitido palabra no lo va a hacer;
para esto me he valido de todo y todo ha fracasado. Cuando lo llevamos a ser
examinado a Estados Unidos, nos dijeron que luego; ese luego no ha llegado;
vimos que €l respondia con la idea de un premio a muchas cosas, por ejemplo,
se le ofreci6 una gran fiesta de primera comuni6n a cambio de que no se tapara
los oidos mas nunca y asi lo hizo, pero hemos ofrecido desde perro hasta tigre
de bengala por el lenguaje verbal, y no se ha dado; ya decidi dejar eso a un
lado, disfrutar lo que hemos logrado con ayuda de mucha gente, de sus stper
profesoras, de sus amigos, esos nifos que van a mi casa a quedarse y disfrutan
mucho con cualquier cosa sencilla. Todo esto nos ha hecho muy felices, a los
cuatro Pinz6n Laverde, disfrutamos cada cosa que pasa en la vida diaria, para
ser una familia como las demas.

Si fuéramos a evaluar jqué ha servido?, pensaria que todo, pero, en especial,
la confianza que él tiene en nosotros, con la que a diario demuestra qué cosas
podemos construir. El tema de la adolescencia nos esta pegando duro, pero
hemos logrado llegar a muy buenos acuerdos, como era de esperarse, sobre
la privacidad, lo que se hace y no se hace en publico y las consecuencias que
esto puede traer. Hay episodios verdaderamente emocionantes donde uno siente
admiracion y dice, facilmente, qué suerte tener un hijo como Jorge Luis; gracias
a él estamos ganando a diario mucha capacidad de vida y varios aprendizajes;
al evaluar quiénes han servido y ayudado, diria que todo el que ha estado cerca
por mas de diez minutos, con su consejo o exigencia a tiempo. Jamas dejaria yo
de mencionar a Tatiana, la empleada durante 10 afios, que ayudé en todas las
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cosas que a él lo han rodeado; también a Marina, la vecina del otro apartamento;
a Tere, la nueva vecina, madre de nuestro pescado, al que él le da comida todos
los dias y por el que siente responsabilidad.

Para que esto tuviera mucha fuerza, quise ir con él a su colegio especial y me tiene
perpleja, admirada por las cosas que ha logrado; después de tantos afios expresé,
sobre este sitio, el carifio que se gan6 por el excelente trabajo realizado.

Como mama digo muy fuerte: no tengo queja de nadie, todo el que se com-
promete ayuda en forma a cambiar el mundo, para respetar y ayudar en las
diferencias. Gracias a todos los que me han ayudado y a la vida por darme a
Jorge y no a uno del montén.



Conversaciones
sobre Autismo

Entrevista con Juan Martos

ste nimero de la coleccién, que se desarrolla por convenio entre las

redes: “Aprender desde la diferencia” de la Universidad Nacional y Red

de maestras y maestros integradoras e integradores, REDMAIN, pretende

ser un elemento mas de reflexion y didlogo sobre un tema de educacion
bien interesante, pero a veces poco difundido: el autismo.

Creemos que este material puede ser de interés para padres y madres de familia
con hijoslas) en situacién de autismo, estudiantes de magisterio, maestros y
maestras, y estudiantes de Psicologia, entre otros.

Es un orgullo para nosotros tener en esta oportunidad a una de las voces mas
calificadas del mundo del autismo de habla hispana, la del maestro y psicélogo
Juan Martos Pérez. Asi mismo, queremos rendir un sencillo homenaje a la persona
y obra de Angel Riviere, a quien tantos le debemos en América Latina.



Reseiia de Juan Martos Peréz

Titulacion académica

. Juan Martos Pérez es licenciado en Psicologia por la Universidad Aut6-
noma de Madrid, en 1977.

o Obtuvo, en 1985, el titulo de Pedagogfa Terapéutica, en la Escuela Uni-
versitaria de Formaci6n del Profesorado “Pablo Montesino”, de Madrid.

o Los cursos de doctorado los realiz6 en la UNED, en 1991, y en la actua-
lidad, en el Departamento de Psicologia Basica de la UAM.

Trayectoria profesional

° Fue, durante los afos 1980 y 1981, director del Centro de Estimulacion
Precoz “CEOPS”.

. Desde 1981 hasta el presente es director del Centro Educativo “Leo Kan-
ner”, de APNA.

o Es, desde 1987, director del Servicio de Diagnéstico de APNA.

. Desde 1992 hasta el 2000 fue psicélogo de I.L.D.

° De 1999 al 2000 ha formado parte, como psicélogo, del Equipo de Psi-
cologia y Lenguaje.

o Es, desde 1991, director de Deletrea.

o Desde 2001 es asesor técnico de APNA.

Labor docente

U Profesor asociado del Departamento de Psicologia de la Universidad
Auténoma de Madrid.
Juan Martos ha desarrollado una intensa labor docente en universidades
y centros universitarios a través de los cursos y maestrias impartidos. Asi
mismo, en América Latina ha participado como profesor invitado en di-
ferentes seminarios en Chile y México, entre otros.

Trabajos de investigacion

Ha hecho numerosos trabajos de investigacién:

U “Evaluacién y alteracion de las funciones psicolégicas en autismo infantil”.
(Dir. A. Riviére) CIDE.

. “Situacién y necesidades de las personas con trastornos del espectro autista
en la Comunidad de Madrid” (Dir. M. Belinchén) UAM 2000/2001.
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. “Personas con sindrome de Asperger: Deteccion diagnéstica, funciona-
miento psicologico y necesidades de apoyo”. (Dir. M. Belinch6n) UAM
2002/2004.

- “Indicios neurofisiolégicos, diagnésticos de sindrome de Asperger y au-
tismo en sujetos adultos”. (Dir. Javier Sainz). ~Universidad Complutense
de Madrid- Deletrea 2002/2003.

. Perteneciente al Comité Cientifico del IV Simposium Internacional sobre
autismo, realizado en Madrid en mayo de 2005.

Margarita Maria Posada Escobar

Licenciada en Pedagogia Musical en la Universidad Pedagégica Nacional. Ma-
gistra en Desarrollo Social y Educativo del CINDE-UPN. Estudios de doctorado
con diploma de estudios avanzados, DEA, del Departamento de Organizacion
y Didactica de la Universidad de Barcelona. En la actualidad esta adelantando
su tesis doctoral sobre la organizacion escolar y la integracion de escolares
autistas al aula regular.

Esta vinculada como maestra de expresion artistica al Colegio Distrital Repi-
blica Bolivariana de Venezuela, sede B, en la jornada de la maiana, donde se
desarrolla hace bastantes afos un programa de integracion escolar de escolares
autistas, que ha tenido diferentes reconocimientos educativos, el mas reciente
de ellos es el otorgado por el Ministerio de Educacion Nacional, como una ex-
periencia pedagégica innovadora que atiende poblacion vulnerable en situacion
de discapacidad. En 2005, en dicha institucion, se realizaron tres videos sobre la
experiencia pedagogica, realizados por el IDEP y la SED, y difundidos algunos
de ellos por el Canal Institucional de la televisora nacional.

Ha escrito diferentes articulos sobre la integracion escolar de escolares autistas y
la expresion corporal, algunos publicados y difundidos en diferentes seminarios
y encuentros educativos y otros sin publicar.

Realiz6 una investigacion financiada y publicada por el IDEP, sobre un lenguaje
no verbal en la escuela, llamado la “Proxemia”.

Asi mismo, en la coleccién “La innovacion en la escuela”, en el N° 2, Una pa-
sion hecha proyecto, escribi6 el articulo: “La escuela en el aire. La deuda de las

innovaciones educativas con el espacio escolar”, publicado por el IDEP.

Ha participado en algunas investigaciones en torno a la integracion de escolares
autistas. La mas reciente de ellas, con el Instituto de Desarrollo Humano y Dis-
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capacidad de la Universidad Nacional, en 2005, sobre el s'ervicio ed.ucativo de
cuatro colegios distritales que integran escolares en situacion de autismo.

Entrevista con Juan Martos

Esta entrevista se realizé un dfa de marzo, de 2005, en una manana soleada de
primavera, en Madrid.

Para nada es un articulo académico, pero si puede aportar elementos teéricos
en el tema del autismo, a partir de las opiniones e ideas de una de las personas
més autorizadas en el campo del autismo de habla hispana: Juan Martos.

£l trabaj6 de manera muy cercana con Angel Riviere, como puede deducirse de
los mdltiples trabajos escritos y compilaciones que realizaron juntos. Muchos de
estos trabajos se han hecho de la mano de la Asociaci6n de Padres de Personas
con Autismo, APNA.

Esta asociacién de Espafia ha sido uno de las organizaciones mas importantes
en la promocién del bien comin de las personas en situacién de autismo, y
se ha convertido en un fuerte referente de organizacion de la sociedad civil de
Espana.

Juan Martos ha desarrollado su actividad principal en el tema de la intervencion
educativa y terapéutica de personas autistas, como director del Centro Leo Kanner
y asesor técnico desde hace anos de la APNA.

Esta entrevista se realiza en el propio Centro Leo Kanner y tiene de valiosa que,
en este espacio, mientras conversamos, se puede vivenciar la dinamica de la
institucién, con algunas de las personas que interactdan alli. Las interrupciones
que ocurren, a mi juicio, lejos de ser una molestia, enriquecen las palabras a
través del sabor de la cotidianidad de un centro de atenci6n de nifios y jévenes
autistas, evidenciando parte de la complejidad de lo que alli sucede.

El lenguaje aquf usado es coloquial y como tal presenta algunas limitaciones,
pero como lo he dicho anteriormente, también presenta la riqueza de lo no
planeado, de lo cotidiano. Creemos que muchas de las opiniones que aqui se
expresan pueden ser motivo de un didlogo a mas largo plazo, una oportunidad
para confirmar o replantear posiciones; también, propiciar ganas de estudiar mas,
de seguir aprendiendo, y motivarnos a emprender tareas todavia pendientes en
nuestro pafs en relacién con la atencién de los nifios(as) adolescentes y personas
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adultas autistas; asi mismo, de una vez por todas, enfrentar la organizacién y
empoderamiento de las familias.

Que sea, pues, un motivo que nos permita reconocer a través de estas palabras,
la pasion con la que las personas en situacion de autismo nos han colocado,
para replantear verdades sobre la existencia humana.

Gracias al profesor Juan Martos por dedicar parte de su tiempo a
esta y otras peticiones que le he hecho. Gracias por dejarme entrar
a parte de su cotidianidad en el Leo Kanner y que la conversacion
no se agote... Esperamos que algin dia muy pronto lo podamos
tener en Colombia, para seguir esta charla interminable.

Margarita Maria Posada: ;Cémo llegé al mundo del autismo?

Juan Martos: Eso hace mucho tiempo. Empecé en Madrid, cuando
terminé mi carrera en Psicologia, montando un centro de estimula-
cion precoz que todavia sigue funcionando. Ofertamos este trabajo
de forma gratuita en un barrio de Madrid, deprimido, que en aquel
momento era atin mas deprimido, Vallecas, y yo trabajaba con los
ninos mds pequenitos, con los bebés. Empecé poco a poco a inte-
resarme por los nifos que presentaban alteraciones mas llamativas,
mads graves.

No sabia muy bien qué era eso, pero... quiero decir que esa mds,
como las de los nifios Down u otro tipo de deficiencias, me inte-
resaban, pero, sobre todo, me llamaban mucho la atencion esos
nifios que presentaban desarrollos un poquito extrafios, que no
encajaban muy bien con el concepto, un poco de deficiencia, que
se tenia en ese momento. Me empecé a interesar por ese campo
y casualmente me contacté con la Asociacion de Padres de Nifios
Autistas (APNA) y desde entonces, estoy hablindote del anio 80,
81, estoy vinculado a este campo.

(Al fondo de la conversacion se escuchan fuertes golpes)

Mar: ;Qué le ha representado a nivel personal el trabajar con nifios
y personas en situacion de autismo?

Juan: Sobre todo, lo que mds me ha representado, es la idea de

tener una clara conciencia de las diferencias en la evolucion y el
desarrollo que presentan las personas. Ver desde una dptica diferente
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del desarrollo normal, la configuracion de mentes diferentes. Creo
que esto es importante para intentar entender qué es lo que hay que
hacer en la educacién especial, incluso en cualquier minusvalia o
discapacidad. (Siguen los golpes). Creo que €50 s lo fundamental:
me ha ayudado a entender el desarrollo normal, las alteraciones que
hay en el autismo son tan devastadoras jno?, y tan extrafias que me
ha ayudado a entender el desarrollo normal, la conjuncién de lo
que es el desarrollo normal, junto con lo que ocurre en el desarrollo
del autismo; ha sido fundamental para entender muchas cosas que
antes no entendfamos claramente. (Siguen los ruidos).

Mar: ;En el campo del autismo cudles son los hallazgos mds impor-
tantes que has encontrado a lo largo de su carrera?

Juan: Fundamentalmente, el haberme dotado de mecanismos de
comprension psicolégica o de mecanismos de como se ajustan las
funciones psicoldgicas, que son muy relevantes en el desarrollo
humano en los primeros arios. Por supuesto, también, el darme esa
vision de que aunque estés dotado de herramientas metodologicas
que puedan ser muy eficaces en la préctica, c6mo, después, no
comprendas muy bien qué es lo que tienes ahi, ;qué tipo de perso-
na tienes ahf?, ;qué tipo de funcionamiento psicoldgico tienes ahi?
Probablemente esas herramientas no te sirvan para nada, quizds
flexibilidad en ese aspecto, necesidad de adaptar las herramientas
pedagogicas, de considerar siempre a las personas desde su propio
mundo y desde su propia configuracion de funcionamiento. Sobre
todo eso. La importancia, por ejemplo, de Ia estabilidad emocional
para la promocion de aprendizajes o de desarrollos o de ensenan-
zas. Para mi ese es un requisito basico, si no hay una estabilidad

emocional previa, probablemente las cosas no funciona

los ruidos). n (Siguen

Juan: Voy a ver qué pasa.

En medio de esta conversacion hay un chico autista que golpea

fuertemente las paredes Y Juan Martos se levanta
ocurre.

Tarda en regresar a la entrevista,
de los cuales cesa el ruido,

para saber qué

por lo menos, diez minutos, después
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Juan conversa de como este adolescente autista infringe las normas
y manipula a su antojo las situaciones.

Yo le pregunto si tiene que ver algo con su presencia masculina lo
de asumir la norma, lo de admitir autoridad...

Juan: El problema de este chaval es que estd muy grueso, muy fuerte
y ademads que tenemos muy poquita colaboracion de la familia, que
es un nine que en casa estd un poco acostumbrado a marcar lo que
€l diga mediante recursos y conductas de este tipo, conductas muy
llamativas, que luego no pasa nada, pues este chico es un “pedazo
de pan”, pero en ocasiones como ésta, es muy escandaloso, empieza
a pegar gritos como si lo estuvieran matando, también golpea cosas
v puede tener el riesgo de que se haga daiio é/ ;no? y he tenido que
intervenir para que se tranquilice.

Mar: ;Qué hace para que se tranquilice?

Juan: Pues, en primer lugar, creo que él percibe claramente que
conmigo no puede pasarse, que conmigo no puede, y bueno esperar
que simplemente poco a poco se vaya calmando, porque mientras
estd pegando gritos o golpeando o intentando tirarlo todo al mismo
tiempo, pero gradualmente, poco a poco, se va calmando y termina
por recoger lo que ha tirado y un poquitin mas tranquilo, se volveran
a plantear los términos de la negociacion.

Mar: Muy complicado. Este es el trabajo real... ;Usted me puede
decir en qué trabajé con Angel Riviére?

Juan: Angel estaba vinculado a la Asociacion de Padres de Nifios
Autistas como asesor técnico y era el alma de la asociacién, de lo
que conocemos como autismo en nuestro pais jno? La verdad es
que me siento muy honrado de haber trabajado con €l.

Mar: jTienen libros juntos?

Juan: Me siento muy honrado de haber colaborado con él y de que
me haya ensenado précticamente todo lo que sé sobre autismo,
porque ha sido la fuente basica en la que nos hemos inspirado no
s6lo los profesionales de este centro, sino creo que la mayor parte
de los profesionales en nuestro pals. Angel me ensen6 a hacer
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procesos de evaluacion y diagndstico que yo he transmitido a otras
personas. Angel me ensen6 formas de enfrentarme a la educacion de
las personas con autismo. Angel me ensefid a preguntarime cosas en
relacién con posibles temas de investigacion, en genera /, creo que
ha sido fundamental su presencia. Tenemos publicaciones conjuntas
que creo que, ademds, introducen a un panorama muy actual en
nuestro pafs, desde el punto de vista de la formacion, de la informa-
cién, con respecto al autismo. Por otro lado, ademds, Angel era una
persona muy capaz de integrar informacion de distintos contextos,
de distintas fuentes, de distintas formaciones, de tal manera que era
maravilloso en ese sentido y la verdad que, en lineas generales, €/
ha sido el maestro de la mayor parte de las personas que trabajamos
en el campo del autismo y todavia lo sigue siendo.

Mar: Y usted actualmente jen qué estd trabajando?

Juan: En este momento tengo el cargo que tenia antes Angel en la
asociacion. Soy asesor técnico de APNA y de una Federacion, estoy
dirigiendo aqui el Centro Leo Kanner y luego también estoy vincula-
do a la Universidad (Auténoma de Madrid) como profesor asociado
y tengo una clinica privada también que se llama Deletrea.

Mar: jTrabaja mucho?

Juan: Si, son muchas cosas, demasiadas cosas. En general, un poco,
estoy tratando de seguir los pasos de Angel, emular un pogquito lo
que podria ser su posible trayectoria. Para nada me puedo comparar
con €l jno?, pero desde el punto de vista de la creacién de servicios
para las personas con autismo, creo que APNA es importante, le
d‘?mos realce al hecho de crear servicios para nifios pequenitos ' de
diagnéstico, atencion temprana, de escolares, para personas r’né s
mayores, adolescentes y adultos, y esa filosofia que impregnaba ,‘{n.-

gel, pues la seguimos haciendo, por ejemplo, muchos aspectos que

tienen que ver con la formacion de asociaciones en L atinoamérica

es decir, que ese papel lo cubriamos en parte a través de APNA

Angel desde la propia Universidad impartienclo much;z forma id'
en Latinoameérica. Ese papel también lo contin o,
a finales de mayo nos vamos a Costa Ricaya
de impulsar las asociaciones de padres que
palses. De hecho h

uamos. Por ejemplo,
Meéxico y tratamos allf

hay en algunos d
le esos
ay una Federacion Latinoamericana de Autismo
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que creo que tiene la sede en México y que estd tratando de impulsar
programas similares a los que hacemos aqui en nuestro pars.

Mar: jQué papel cumple el conocer las concepciones de la teoria
de la mente desde el campo educativo?

Juan: Aquello contribuyé a revolucionar los planteamientos educati-
vos que haciamos sobre autismo; entre otras cosas, a complementar
también o a dar una calidad mds humana al tipo de planteamientos
educativos mas prototipicamente conductuales que existian antes
éno? En la medida en que ese paradigma fue conocido, y ademas
consistentemente demostrado con todas y cada una de las réplicas de
los estudios que se han hecho, pues se convirtié en un elemento te-
rapéeutico mas que venia a dar respuesta a muchas de las inquietudes
que presentabamos los profesionales en ese momento, y que aqui
tendria que haber algo mas, aparte de las dificultades de aprendizaje
que podrian ser quizas mds facilmente solucionables a través de
procedimientos conductuales mucho mds prototipicos. Creo que
eso ha cualificado claramente el tipo de intervencion educativa que
hacemos con las personas con autismo, de la misma manera que
lo han cualificado, quiza paradigmas un poco mds recientes en el
tiempo, como pueden ser los relacionados con los temas de funcion
ejecutiva o disfuncion ejecutiva. Por ejemplo, a primera hora de la
manana aqui en el Centro Kanner se hace mucho énfasis en sistemas
visuales de presentacion de las actividades; en parte, tienen que ver
con esto, estas novedades que se empezaron a introducir a mediados
de la década de los 80. Creo que es fundamental que tengamos una
explicacion, un paradigma relativamente consistente y aunque no
aclara todo lo que ocurre con el autismo, si que da cuenta de las
dificultades importantes que presentan las personas con autismo
en el dmbito social y en el de la comunicacion, y todo eso implica
la ensefianza explicita de habilidades mentalistas, desde las mads
elementales hasta las mds complejas que se van incorporando en
los programas educativos.

Mar: ;Qué opina usted de la comunicacion aumentativa o alternativa
y qué software utilizan?

Juan: Para nosotros eso es fundamental. La intervencion esencial
que se hace en el Kanner o en general en autismo en nuestro pals,
tiene que ver sobre todo con el desarrollo de la comunicacion y
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del lenguaje. La mayor parte de Jas actividades, aunque lefrgan
componentes de autonomia personal, o de desarrollo cognitivo,
o de motricidad u otro tipo de programas, siempre estd eensada
desde el punto de vista del desarrollo de la comunicacion y e'l
lenguaje, y en ese sentido la incorporacién de sistemas alternati-
vos o aumentativos de comunicacion es un planteamiento bdsico.
Ha habido en nuestro pals una cierta evolucion en ese campo,
por ejemplo, era mucho méds prototipico hace diez o quince anos
programas de signos como el programa de comunicacion total de
Benson Schaeffer; en parte, un poco en desuso en la actualidad,
aunque para algunos nifos es necesario. En mi criterio, creo que
debe haber elementos de cardcter visual. Lo que hacemos hoy es
un uso conjunto de medios alternativos de comunicacion desde la
ensefanza explicita de la conducta de seialar, hasta la utilizacién
de signos explicitos para algunos nifios o sobre todo, como habrés
visto, muchos elementos visuales basados en el PECS, sistema de
comunicacién por intercambio de imdgenes. Este es un tema que
las personas que trabajamos en autismo en nuestro pais lo tenemos
muy claro: la necesidad de emplear elementos visuales como sistema
de comunicacion, inicialmente, para que posteriormente puedan
entrar como un desarrollo un poco mds sofisticado de los cédigos,
bien a través de signos, bien a través de lenguajes.

Mar: ;Y la utilizacion de la lengua de signos de la comunidad de
sordos?

Juan: Una cosa es lengua de signos y otra sistema de signos. En au-
tismo y en educacion especial no se trabaja con lenguaje de signos,
se trabaja con sistemas de signos, que son un conjunto que ti extraes
de la lengua de signos y que siempre tienen una correspondencia
clara con el lenguaje oral. En algunos casos, evidentemente, es
necesario introducir un sistema de signos en el que ti sabes cla-
ramente que el nifio es no verbal, pero que tiene posibilidades de
manejarse con un codigo mds sofisticado ¥ no sélo con imdagenes.
En la medida en que los codigos son mds abstractos y representan
de una forma mds abstracta la realidad, como puede ser el lenguaje
o los signos, ti puedes hacer funciones comunicativas mas com-
Pplejas, por ejemplo, conversar, narrar, etc. £n la medida en que los
cddigos son menos sofisticados, menos abstractos, més ligados a la

realidad, como pueden ser los elementos gréfic

! 0s, porque reflejan
la realidad de una manera mas concreta, tienes menos posibilidad
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de establecer relaciones comunicativas mds complejas. No puedes
contar cosas o establecer una comunicacion sélo con imagenes. La
comunicacion es mucho mas compleja. Es importante el nivel de
abstraccion de los codigos, y aquellos nifios que hemos descartado
claramente que no se pueden manejar con lenguaje, pero que se
puede con signos, esto puede ayudar. Y puede ser visto como un
sistema aumentativo y no solo alternativo. Frecuentemente utiliza-
mos los signos como puente para dar paso al lenguaje. Si el nifio
entra al lenguaje, mejor. Pero si no entra, que tenga la posibilidad
de tener vias de comunicacion mds complejas, como pueden ser
las peticiones a través, por ejemplo, de los elementos gréficos. Pero
al principio, por ejemplo, con los mas pequeritos, los sistemas de
anticipacion de las actividades pueden ser incluso con objetos rea-
les o con parte de objetos reales. Evidentemente, en los nifios mds
competentes que tenemos, los sistemas de representacion se pueden
trabajar no solamente desde el lenguaje oral sino desde el escrito.
La agenda, por ejemplo, que se hace del dia, en algunos casos en
los pequeriitos, puede ser de cuatro o cinco elementos o a veces
combinando fotos o dibujos o simplemente la parte de un objeto,
v en los nifios mads competentes esa agenda a lo mejor es mediante
lenguaje escrito, al igual que la podemos tener tii y yo.

Es importante eso, y no lo teniamos tan claro; este trabajo de comu-
nicacion se produce a mediados de la década de los 80. Creo que
el manejo de los niveles de abstraccion de los codigos no lo tenia-
mos suficientemente claro, y te encontrabas con algunos ninos que
evolutivamente no estaban preparados para manejarse con ese nivel
de abstraccién, pues el programa no avanzaba, de los dos primeros
signos no salias y ademds habia confusion. La informacion que
desaparece es una grave dificultad para las personas con autismo,
igual que el lenguaje oral, lo que estamos hablando, deja de existir
en el momento en el que lo hemos dicho y con los signos pasa lo
mismo. El signo tiene la ventaja de que esta entrando por lo visual.
En el habla signada, mientras signas, hablas, y tiene la ventaja, quiza
también, que se pueden manipular un poquito las manos de los ni-
fios, ya que es mucho mis dificil hacerlo con los érganos fonatorios,
pero sigue teniendo dos desventajas importantes: muy abstracto y
que desaparece. Hay que tener cuidado cuando se meten signos
con nifios pequefiitos o con nifios de bajo nivel de desarrollo, que
evolutivamente no estin preparados para manejarse en un nivel de
abstraccion de este tipo. Entonces el programa fracasa.
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también se sabe que desde la teoria de la mente,
rger les cuesta entender la gestualidad,

Mar: Por otra parte,
por lo menos a los nifios Aspe
JQué han visto ustedes?

Juan: Evidentemente esté alterado e/ desarrollo de la comunicacion
no verbal, y el acompanamiento normal que se hace de la comu-
nicacién verbal con la comunicacion no verbal y, por supuesto, no
hay interés en los estimulos que se relacionan con estimulos socio-
emocionales que pueden cambiar el significado de las palabras que
td estés utilizando. No hay interés por aspectos de la cara que son
muy informativos, como los 0jos. Las personas con autismo suelen
mirar otras partes de la cara, las comisuras de los labios a veces las
orejas o el pelo y, claro, pierden informacion que puede ser relevante
desde el punto de vista de la comunicacion.

Mar: Cambiando un poco de tema... Si viene una persona a pedirle
empleo como maestra en el Centro Leo Kanner ;qué condiciones
tendria que tener esa maestra?

Juan: Nosotros hacemos un curso de formacién en Leo Kanner y
alli transmitimos el conocimiento acumulado en estos anos, gracias
también a los textos; creo que es un requisito importante. Hay gente
que no le da importancia a la formacion tedrica, y es muy relevante,
porque la mayoria pide practica, pero jti tienes la posibilidad de
enganchar eso del hacer dentro de un corpus que le dé sentido a
tu actuacion? Quiza me importa muy poco su curriculo, a veces es
mucho mds interesante que haya una cierta madera, que td veas un
pocoalliy eso no lo ves en el curriculo, lo ves interactuando con esa
persona, hablando con ella, implicandose en los temas de formacion
o viéndola cémo funciona practicamente aqui. Porque en el Centro
(el Lfeo Kanner{ hay un montén de personas en practicas, asi de con-
ve;n/os fjo:; umversici:’es 0 de nuestro propio curso de formacion,
y la verdad que no todas ellas “ af
intento de ciganche con el mf_gzﬂgginllgua/, o i
es lo que hay allf debajo, de au!c; e e
), preguntarse constantemente, de

autointerrogarse el porqué de las cosas
70g: sas, probable
dard mejor juego. Yo, por ejemp . g

lo, tengo aqui i

\ ) qui algunas auxiliares
edu'car/ vas que pfleden dar cien vueltas a algunos profesionales en
autismo o profesionales de |a ensefianza
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(Pum. Pum. Alguien golpea en la puerta. Se asoma una persona y
dice: “Juan que se ha ido la luz otra vez”,

Juan: Perdona. (Juan se levanta para saber qué ha pasado con la luz.
También aqui aparece la cotidianidad con sus elementos),

Mar: ;Cémo funciona aqui el Leo Kanner en términos generales?
Jcudntos nifos hay, qué niveles?

Juan: Es un centro educativo y estamos atendiendo a nifios desde
los tres anos hasta los 18 anos. Tenemos siete aulas o unidades.

En nuestro pais las aulas de autismo tienen una ratio maxima, por ley,
de cinco nifios o un minimo de tres; yo trato de mantener cuatro, si
es posible, aunque en alguna clase hay cinco. Personalmente creo
que el ideal serian tres por aula. En este momento hay siete aulas,
dos de infantil, cuatro de lo que llamamos primaria o basica y una
de transicion a la vida adulta. En total, 28 alumnos escolarizados.

Mar: jAsi tuncionan las instituciones educativas exclusivas de
autismo en Espana o en cada comunidad auténoma se regula de
manera diferente?

Juan: Puede haber variaciones por comunidades auténomas, pero
en Madrid hay centros con caracteristicas similares, puede variar
el numero de poblacion. El Kanner es uno de los mds pequenitos
y tampoco nos interesa crecer mucho porque si no perderiamos
calidad en la enserianza, pero puede haber centros que tengan 40
6 50 alumnos. Los centros especificos de autismo no pasan de esa
poblacion. Como se diagnostica cada vez mds en nifios pequenitos,
hay pocas plazas y la forma de funcionamiento es mds 0 menos
similar a la que te estoy describiendo. Por cada aula hay un profesor,
que es el profesor titular, y normalmente los centros como nosotros
tienen una persona en practicas permanentes durante todo el ano
v nos ayuda un monton, aparte de que pasan otras personas, sobre
todo con los convenios que tenemos con diferentes universidades:
como la Universidad Auténoma, la Complutense o alguna escuela
de magisterio; también estdn las auxiliares educativas; aparte de
eso, aqui hay un Departamento de Psicologia. Tenemos un con-
venio con los centros de salud, los escolares autistas pasan por la
consulta de los médicos en un programa de desensibilizacion a la
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consulta médica, en la que los chicos asisten todos los miércoles.
De esto hace ya cinco afios y tenemos chicos que soportan sentarse
en el sillén del dentista, abrir la boca, que se les explore; ha habido
muchos pasos, el primero era que a lo mejor estuviera en Ja consulta
del médico general, en la sala de espera, cinco minutos; hay pasos
mucho més complicados, con curas reales, vacunas, etc. También
venimos trabajando con el Colegio Vardeluz, que es un colegio
normal, que estd cerquita y algunos nifios de aqui que estan yendo
alli, pequeiitos y mayores, que van con nifios normales de un co-
legio normal de la zona, en una situacion negociada entre centros.
Digamos que no es una situacion oficial, pero estas modalidades
de atencién combinada existen también con temas puntuales, por
ejemplo, los mds pequenitos van a psicomotricidad, otros mayores
van a otros temas, fundamentalmente no tanto a temas o contenidos
académicos, pero si asisten a pintura o gimnasia, psicomotricidad,
Jjuegos, etc. y van acompanados con una persona nuestra. Esos son
algunos de los programas que estamos haciendo. Internamente, con
los padres mantenemos una actitud muy abierta.

Mar: ;Este es un colegio concertado?
Juan: Este es un colegio concertado.
Mar:;Los padres tienen que pagar algo?

Juan: En principio, la ensefanza es gratuita, lo que pasa es que los
padres mantienen con la Asociacién, con APNA, un tipo de cuota.
Pero la ensenanza es gratuita en la medida que tengas un centro con-
certado. Este es un centro Privado concertado, sostenido con fondos
publicos, pero a los profesores les paga directamente el Min /’sterio:

en este caso la Consejerfa de la Comunidad de Ma

: drid, porque las
transferencias en materia educativa estan hechas en las distintas au-
tonomias. Con los padres mon

lamos sistemas de f {

s ~ ormacion, tenemos

zC/:IEIa de PfldfeS’ visitas periodicas, reuniones de los controles que
;acen quincenales o mensuales, entrevistas con cada uno de los

profesores. Es un centro muy abierto a Jos padres

Mar: sEl dltimo grado que tienen

al [ .
grado de la escuela comun? qui'es homologado con algin
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Juan: Los niveles mds altos que nosotros tenemos se podrian acercar
a lo que podria ser un primero de primaria de escuela regular, y
s1 tenemos mas altos, van a otros centros o bien en un régimen de
integracion o en una modalidad combinada o de forma auténoma.
Esto lo estamos haciendo. Por ejemplo, el ano pasado salieron dos
ninos, uno de ellos se fue a otro centro de nifios con necesidades
educativas especiales, pero de mucho mejor nivel que el que te-
nemos nosolros, porque aqui se estaba quedando corto. Siempre
que existe la posibilidad de este tipo lo hacemos; si no queda mds
remedio, debe continuar con nosotros. Esto es un servicio de APNA,
pero en APNA también hay muchos otros nifios que estdn en condi-
ciones escolares distintas a las que tenemos aqui, nifios que pueden
estar en modalidad combinada aqui o en la Coruna, o nifios que
pueden estar en régimen de integracion aqui o en Ciudad Real, es
decir, que nos llegan casos para supervisar en todo este sentido,
pero el Kanner es un centro especifico para nifios con autismo.
Centro de Educacion Especial Especifico para nifios con autismo,
cosa que no existe en todas las comunidades. Ahi depende de las
politicas educativas.

Mar: ;Algun tipo de medicacion?

Juan: Medicacion especifica como tal, salvo en los casos en que
puede haber alguna historia de epilepsia previa, que hay que hacer
control como tal. Habitualmente hay muy poca medicacion. Hay
una nina con Rett, que estd medicada.

Mar: ;Como es el asunto de la integracion escolar de autistas en
Espana? O, en especial, jen la comunidad de Madrid?

Juan: Cambian mucho en las comunidades. Empieza a cuajar; hasta
ahora los sistemas cldsicos de integracion eran basicamente los que
habiamos mencionado. Un nifio en un aula de nifios normales y des-
pués salia periodicamente algunas horas a trabajar con el profesor de
apoyo, con la logopeda o con el profesor de pedagogia terapéutica.
Lo que pasa es que eso era y sigue siendo muy inestable, porque
esas personas cambian mucho, son plazas que frecuentemente no
quieren mucho los profesores. Pues, esto tiene que estabilizarse y,
entonces, es un poco irregular. Y también depende de Ja flexibili-
dad que tenga el centro, porque el apoyo puede ser mds adecuafio
en el propio contexto de la clase y no fuera de la clase. También

18—



I

100 escolar: Aprender la diferencia

empiezan a cuajar en la comunidad de Madrid otras alternativas.
Aulas de TGD para ninos ubicados en un centro normal.

Mar: Tenia conocimiento de las escuelas infantiles y colegios de
escolarizacion preferente de alumnos con TGD. ;Y eso en qué
consiste?

Juan: Consiste en que a ese centro se le dota de un espacio fisico,
de un aula para cuatro o cinco nifos, con la ratio que tenemos en
autismo, nifios que tenemos con espectro autista o de TGD, pero
que estdn en un marco normal, en una escuela normal y que luego
depende de como estén estos nifios, quiero decir que, a lo mejor,
si ellos estin muy afectados, toda la actividad se hace en esta mis-
ma aula, y si no, hay momentos de conexion con el aula regular.
También la heterogeneidad de los alumnos es muy alta en relacién
con las distintas clases de referentes. Momentos puntuales en los
que los nifios estan con nifios normales, para llamarlo de alguna
manera, acompanados con sus apoyos en esas aulas o en otros ca-
sos, pues con una dindmica exclusiva de TGD, porque los niveles
que tienen no les permiten hacer tareas de integracion. Pero esa
politica es nueva en nuestro pals; en nuestra comunidad se realiza
hace dos o tres afos.

Mar: ;De resto, seguian siendo escuelas solamente para nifios con
autismo a pesar de la Ley de Integracion?

Juan: O bien centros de Educacion Especial, generalistas, que tenian
aulas de autismo. Esto ha empezado a cambiar un poco.

Mar: jToda persona autista es susceptible de ser integrada a la
escuela comtin?

Juan: Es evidente que no. Por ejemplo, este chaval (el que hizo
el evento de autoagresion al inicio de nuestro didlogo) tiene muy
poquito lenguaje, es inteligente, pero terriblemente inflexible, muy
inflexible, muy autista en este sentido, podria estar dando niveles
de funcionamiento que se corresponden con un primero de pri-
maria avanzado. Puede leer y escribir, pero en primer lugar ya es
muy grande, no se le puede meter con nifios de seis afios, no tiene
sentido, aunque yo pediria también flexibilidad a los programas
en eso, pero sobre todo a los problemas de conducta que son muy

e



Red de maestros integradores. Redmain WS Vo g

perturbadores. Desde el punto de vista de los contenidos, a lo mejor
se podria beneficiar, pero sobre todo sus problemas de conducta y
su edad hacen que no se pueda beneficiar de eso. Hay ninos que
estin muy afectados.

A consecuencia del trabajo que hemos estado haciendo en aiios
anteriores, algunos nirios pequeiiitos se pueden beneficiar puntual-
mente de estar en contacto con nifos normales del centro al que
estamos acudiendo, pero la idea de un centro especifico de autismo
suele tener escolarizados a nifios que no pueden estar en circuito
normal en lineas generales. Si se trabajan previamente se pueden
meter algunos ninos a un circuito normal, pero hay casos en lo que
es claramente implanteable.

Mar: ;Qué pasa con la institucion, con ese nifio que aparentemente
funciona como los demads, deberia esa escuela modificarse en algo
v en qué? O snecesariamente es el nifio autista el que tiene obliga-
toriamente que adaptarse a la institucion?

Juan: El planteamiento bdsico es que la escuela se modifique, el que
es autista no va a dejar de ser autista por muy bien que esté.

Quiza, a lo mejor, un profesor de convergencia trabaje por ambos
lados; por una parte, logre que el nifio con altisimo nivel se vaya
acercando poco a poco a la ensenanza explicita a ese nivel, se
relacione con contenidos y formas de interaccion que son un poco
mads normalizados, esa es nuestra obligacion como ensefiantes; pero
la propia institucion tiene que hacer modificaciones, por ejemplo,
igual que los nifios con ceguera, hay que hacer modificaciones
de cardcter ambiental, sefializaciones en las aulas, guias, lectura
braille, etc.

Para el autismo hay que hacer modificaciones de cardcter mentalista.
El claustro y los companeros deben entender como es una persona
con autismo, creo que es muy importante una buena informacion
ahi, o si no puede ocurrir con cierta frecuencia que un nino sea
agredido o incomprendido. Se puede estar prestando atencion a
detalles que son, en apariencia, irrelevantes para los otros ninos. La

ensefianza debe contemplar adaptaciones en ese sentido.
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Probablemente es mds efectivo que haya adaptaciones en el entor-
no, en las personas, en la institucion y no en el propio nifo, eso es
como si fuera normal.

Las personas con autismo necesitan una educacion basada en
formatos de cardcter visual, que un profesor se acostumbre a no
hablar tanto o hablar bastante, pero acomparniado de un objeto
visual, una transparencia o un pequerno resumen que tenga el nifio
previamente. Una adaptacién tan simple como esa, puede servirle
para engancharle la atencion. A veces las tareas escolares deben
estar configuradas de otra manera, pero, sobre todo, la clave de que
el centro tiene que asumir plenamente que alll hay una persona
tan buena y competente como los demds, desde el punto de vista
de su rendimiento, pero para que eso sea efectivo es importante
conocer como funciona psicologicamente esta persona, o si no las
cosas dardn problemas.

Mar: Hay una tendencia a “nivel terapéutico y educativo” muy mar-
cada por lo conductual. Se hacen referencias muy frecuentemente
a los métodos Teacch, ABA y Lovaas jexisten otras salidas?

Juan: Siempre hay un pequerio trasfondo conductual en las in-
tervenciones que se hacen, porque metodolégicamente son muy
rigurosos esos procedimientos. Nosotros tenemos que reconocer
que tenemos cierto formato conductual, por ejemplo, porque ha-
cemos adaptaciones de la metodologia Teacch, no la seguimos tal
cual, como lo dice el Teacch, pero algunas adaptaciones si, como
la utilizacién de sistemas visuales de anticipacion de las activida-
des. Es una norma de funcionamiento con autismo a nivel general,
independientemente de en qué contexto esté el nirio. Cierta base
conductual manejamos, como presentar bien las instrucciones, los
estimulos, que no haya confusiones, modelar respuestas, utilizar pro-
cesos de ayuda en general, aplicar adecuadamente consecuencias
de tipo afectivo, social, pues, en general, esto impregna a la mayor
parte de los terapeutas; pero nosotros no trabajamos, en nuestro
pais, formatos rigidos hace mucho tiempo ya, entre otras cosas,
porque un mejor conocimiento del funcionamiento psicolégico de
los nifios con autismo nos ha cualificado el formato de intervencién
que hacemos en la actualidad. Por ejemplo, no le estamos dando
preferencia al lenguaje como tal, sino a la comunicacién y si para
eso tenemos que utilizar PECS porque el nifio lo necesita, pues lo
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hacemos. O si necesitamos montar situaciones lidicas de juego,
interactivo, que son las caracteristicas mds habituales del trata-
miento que tenemos con los pequerios de 3, 4 6 5 anos, también,
Ha cualificado mucho el tipo de intervencion, el que conozcamos
el tuncionamiento psicoldgico de las personas o nifios con autis-
mo; en ese sentido no hacemos un formato rigido de ensenanza,
estamos convencidos de que sirve mucho mejor una ensefianza
contextualizada, muy funcional, con actividades que estén plani-
ficadas con un sentido claramente percibido por las personas con
autismo, que no tienen que ser en el mismo sentido nuestro; pero
esas caracteristicas de funcionalidad de los aprendizajes, de tener
sentido las actividades, creo que no encajan bien con los métodos
mas puramente conductuales que se utilizaban antes y que vuelve
a haber una especie de revival.

Mar: ;Se acuerda de lo que hablaba Riviére acerca de Vigosky, qué
ideas podria retomar de ese constructivismo frente a los nifios con
autismos

Juan: Pensamos que en la emergencia de funciones psicolégicas que
son relevantes en el desarrollo, puede haber una cierta determina-
cion biologica en esas funciones; indudablemente precisan de la
interaccion y de la mediacion de las personas, es el concepto clave
de vinculacion de las funciones superiores, como decia Vigosky, o
de emergencia de funciones superiores por la mediacion o a través
de la interaccion con las personas, es uno de los principios basicos
que inspiran nuestra forma de actuacion aqui, en la actualidad,
dotandoles de las herramientas que son efectivas desde el punto
de vista de la comunicacion, la autonomia, etc.

A proposito de XXX, (el chico que tuvo una crisis de autoagresion
mientras haciamos la entrevista), me importa mds la estabilidad
emocional que puedan tener los nifios del centro, a que aprendan
un montén de cosas; y que luego haya una inestabilidad emocional
terrible. ;Cémo se pueden llevar a la practica esas concepciones
de tipo constructivista?: disefiando programas de intervencion le
damos una importancia fundamental al terapeuta, a la persona, a
las personas, a la interaccion, a que los aprendizajes estén mediados
por personas, y secuenciando muy adecuadamente esos objetos de
intervencion de lo que puede ser la zona de desarrollo proximo.
Sé que para eso se hacen evaluaciones basadas en potenciales de
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desarrollo, en aquellas habilidades que son emergentes del desarro-
llo o que estdn a punto de surgir; es ahi donde focalizamos nuestra
intervencion; se exigen las cosas que ya estan aprendidas, las que
estdn por encima de sus posibilidades ya las abordaremos cuando
sea posible, pero en un principio focalizamos la intervencion sobre
ese ambito de habilidades que emergen, como la zona potencial
de desarrollo proximo en la practica.

Mar: Recientemente tuve la oportunidad de conocer experiencias
educativas y terapéuticas para nifios autistas con una fuerte ten-
dencia psicoanalitica. ;Qué opinion le merece esta tendencia en
el trabajo educativo y terapéutico de esta poblacion? ;Y cudl seria
la diferencia entre psicosis y autismo?

Juan: Las aproximaciones psicodinamicas, creo que estin desfasadas
en entender el autismo, y nadie se acerca al campo de los trastornos
de espectro autista sin considerar que son de origen biolégico. Creo
que esto cualquier persona lo tiene absolutamente claro, otra cosa
es gue se entienda con precision la causa bioldgica o de cardcter
genético; creo que desde ese punto de vista, lo que ocurre es que
estdn partiendo de una supuesta etiologia o causas etiologicas que
de entrada no son exactas y, por tanto, la configuracion terapéu-
tica o educativa que puede sugerir ese tipo de planteamiento es
incorrecto. Por otro lado, creo que la psicosis, que es un concepto
psicodinamico y muy médico que refleja lo que ocurria en los afios
40y 50, estd claramente delimitada; no se puede hablar de psicosis
mientras no se hayan adquirido funciones psicolégicas. El autismo,
por definicion, implica una alteracion cualitativa en la adquisicion
de funciones psicoldgicas de cardcter superior, que nos definen
como humanos. En este sentido, no se puede hablar de psicosis,
no se puede confundir: ni el autismo esta dentro de la psicosis, y
ya la DSM Il lo dejé claro en 1980, el concepto de autismo sale
del concepto de psicosis y se habla de trastornos del desarrollo,
se pone el énfasis en la emergencia de funciones psicoldgicas, en
el desarrollo, que son vitales. Esa confusion todavia estd en ese
ambiente psicodinamico.

Mar: Saliéndonos un poco de la discusién psicosis-autismo, jcree

que el psicoandlisis ayuda en algo al tratamiento educativo o tera-
péutico de las personas autistas?
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Juan: En la prctica educativa surge un planteamiento del tipo de
laisse-taire, de seguir al nifio; eso puede ser un poco incorrecto en
algunos momentos. Es claro para la comunidad cientifica que la
persona con autismo necesita estructuracion en mayor o menor
medida y directividad de los aprendizajes o una ensenanza expli-
cita. Si ti haces un planteamiento de intervencion terapéutica o
educativa como el de seguir el nifio, él esta perdiendo oportunida-
des de aprendizaje, porque va a hacer lo que sabe hacer y se va a
meter en conductas de aislamiento, en conductas de desconexion
y tendra menos oportunidad de aprendizaje. Si ti has dispuesto el
entorno, las situaciones para que él pueda aprender, pues mucho
mejor para él. De todas formas en este campo todavia confunden
lo que es autismo con psicosis.

Puede haber en algunos casos personas con autismo, a conse-
cuencia de una mala evolucion, pero normalmente no es asi; en la
adolescencia o en la infancia tardia pueden presentar conductas
psicoticas, pero por algun tipo de complicacion organica u otro
tipo de factor anadido que no se ha controlado bien. Esa precision
la deberian tener clara. En el autismo no se habla de psicosis como
tal y son dos cosas totalmente distintas; en todo caso, este trastorno
desintegrativo de la infancia o de la niriez, que estd en el grupo de
trastornos generalizados del desarrollo, antiguamente se llamaba
psicosis de desintegracion, y evoca un poco a nifos que habian
adquirido funciones y, en teoria, para el diagnostico, para ser
honesto, una adquisicion del lenguaje, de competencias sociales,
de relacion, de imaginacion, de competencias mentalistas que se
extienden por encima de los tres aios, que habitualmente después
de 4 a 4 anos y medio, y después de esa edad, se pierden. Ahi ese
concepto de psicosis desintegrativa, que en la actualidad se habla
mejor de trastorno desintegrado como tal, porque la presentacion
es mds temprana que lo que ocurre més en la psicosis del adoles-
cente o del adulto, pues me parece correcto. Pero yo creo que es
importante que en el ambito profesional estas dos cosas estuvieran
bien definidas.

Mar: jAlgun elemento del psicoandlisis para el autismo?
Juan: Desde el punto de la intervencion, creo que en la practica a

las personas que trabajan en esta orientacion no les queda mds que
hacer las cosas educativas de otras corrientes. En la practica, a ve-
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ces, no hay tantas diferencias; podrias estar mds o menos dotado de
herramientas tecnolégicamente eficaces, o de programas eficaces,
porque a lo mejor tengas la mente un poco cerrada en ese aspecto,
pero pienso que en la practica no hay tanta distancia entre las cosas
que se trabajan y se deben trabajar con los nifios en distintas con-
cepciones, lo que si hay es diferencias de tipo biolégico conceptual
a la hora de encajar lo que es autismo y lo que es etiologia, lo que
es comprender y lo que se estd haciendo.

Mar: ;Usted conoce experiencias concretas, de integracién de
escolares autistas a la escuela comin?

Juan: Son experiencias puntuales, esporddicas, con la impresién
personal de que cada vez hay mayor desarrollo de la conciencia
de que se hagan ese tipo de cosas y con formatos diferentes. Por
ejemplo, en el pals Vasco, la practica con nifios autistas ha desapa-
recido de los centros especificos, son nifios que generalmente estan
en centros de integracion, con una financiacién muy alta, es decir,
en términos muy sencillos: “Ustedes me garantizan que atienden
a toda la poblacion autista, por ejemplo, y yo les financio el 99%
del costo”. Asi funcionamos bien, pero luego hay experiencias muy
diversas. Por ejemplo, en Galicia y en la zona de la comunidad de
Castilla-Le6n empiezan a cuajar experiencias como las que hemos
dicho antes de modalidad combinada. En general, las experiencias
hasta ahora son puntuales, esporddicas.

Mar: ;No tiene un nombre especifico?

Juan: En el pais Vasco intenta hablar con Gautena, Asociacién de
Padres con Nirios Autistas de San Sebastidn. Tienen experiencias
muy interesantes.

Mar: ;Y en el mundo?

Juan: En el mundo hay mucha heterogeneidad.

Juan: Controlo un poco més lo que es el Reino Unido y Estados

Unidos, también con diferencias entre los Estados, porque no es
una politica universalmente extendida.
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Mar: ;Y conoce alguna experiencia especifica, algtin nombre, por
ejemplo en Inglaterra o en Estados Unidos?

Juan: Tendria que sondear la bibliografia. Hay un contacto que es
la National Autistic Society, NAS, que tiene pagina Web y en donde
probablemente apareceran vinculos o algin tipo de informacion
de colegios asi.

Mar: ;Qué pasa aqui con los autistas mayores?

Juan: Los autistas mayores siguen siendo autistas y estdn tratando
de encarrilarse las ayudas para solucionar sus necesidades. Siguen
stendo un problema todavia. En nuestro pafs tenemos relativamente
bien atendida la etapa escolar que va entre los 6 afios, incluso antes,
y los 18-20 anos. Nos hacen falta mayores servicios en nifios mas
pequenos, que haya mas escolarizacion, por ejemplo, y sobre todo
mas servicios para adultos. Para los adultos que estan mds seriamen-
te afectados suele haber servicios. Por ejemplo, nosotros tenemos
una residencia para los adultos seriamente afectados; suelen tener
servicios a través de un convenio con la administracion para garan-
tizar ese servicio; pero es claramente insuficiente y, desde luego,
no se estd atendiendo, e incluso, hay gran cantidad de personas
con autismo de espectro alto que podrian beneficiarse del trabajo
normalizado. Esa es un drea practicamente intocable. Es que claro,
la historia de autismo en nuestro pais no tiene mds de 25 anos, se
empieza a hablar de autismo en 1978; se han consolidado muchas
cosas, pero hace falta una atencion mads clara en este ambito.

Mar: jCudles son los académicos que trabajan autismo aqui en
Espana?

Juan: Hay algunas personas que estan vinculadas a la Universidad.
Por ejemplo, Ricardo Canal, de la Universidad de Salamanca. Algu-
nos de los departamentos de psicologia de las facultades de la Au-
ténoma: Mercedes Belinchon, es una importante referencia. Maria
Sotillo, la més vinculada que hemos tenido en investigacion.

Mar: Y en Barcelona, jpor ejemplo?

Juan: Yuse Partidas, Amalia Erbas, José Antonio Murioz Yunta,
desde un punto de vista médico. En Valencia, el Hospital de la Fe;
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en Zaragoza, probablemente, un departamento del Hospital José
Ramén Baldisan.

Mar: ;Y en el mundo?

Juan: A propésito del Congreso que vamos a hacer en la primera se-
mana de mayo, te puedo nombrar algunas personas muy relevantes
que hemos invitado (esta hablando del IV Simposium Internacional
sobre Autismo, realizado los dias 4, 5 y 6 de mayo de 2005, en
Madrid, organizado por APNA). Por ejemplo, Eric Fombonne es un
canadiense que domina muy bien los temas de epidemiologia, o
Margaret Barman, una persona que ha trabajado mucho en temas
de neuroanatomia.

Mar: Miré el programa por Internet, y pienso que tenia un enfoque
muy médico.

Juan: Cuando lo organizamos vimos una parte médica, una parte
psicolégica y una parte de intervencion, que se ha quedado mds
coja, pero creo que estamos trayendo a las personas mds relevantes
que hay en este campo, por ejemplo, en el campo psicolégico Laura
Klinger, Peter Mundly, o incluso, Theo Peeters, un belga que trabaja
temas de formacion, o en personas como Rally Ozonoff, Meter
Hobson o Rally Wheelwright, colaboradora de Simon Baron-Cohen,
o Isabel Rapin, con los temas de lenguaje. Es decir, existen algunos
grupos muy importantes, como los de investigacion vinculados a
Simon Baron-Cohen, a Peter Mundy, a Peter Hobson.

Si te interesa el tema, Peter Hobson es una persona, un investigador
inglés, su formacion es sicodindmica y estd haciendo unos trabajos
muy interesantes que se vinculan con explicaciones etiolégicas muy
relacionadas con las que hacia Kanner, en el sentido de considerar
el autismo como un trastorno en el que fallan temas sociales. Hay
una falla innata del establecimiento de relaciones sociales, pero
con investigaciones novedosas.

Mar: Esto me hace pensar, frente a este panorama teérico, que los
maestros nos hemos quedado cortos, en el sentido de que no pro-
ducimos teoria propia sobre al asunto, porque en dltimas, los que
estamos con las personas autistas, desde el tema educativo, somos
los maestros.

e 1



Red de maestros integradores. Regmain W

Juan: Es cierto, alli hay cierto bache que hay que superar, es decir,
a veces nos encontramos con los problemas de que lo que dicen
algunos tedricos de la investigacion se hace dificil de implementar y,
a veces, la implementacion necesita de marcos explicativos como los
que se estan poniendo en juego en los programas de investigacion.
Ese es un aspecto que antes ocurria muy bien: antes la persona estaba
globalmente formada en muchos dmbitos y era capaz de trasladar
al plano practico muchas de las cosas que manejaba en la cabeza.
No siempre existe esa posibilidad.

Mar: ;Ustedes tienen aqui el debate de la inclusion y la integracion?
En relacion con, por ejemplo, la inclusion basada en las palabras de
Staimback, en la que cualquier tipo de nifio o persona, no importa
su grado protundo o no de discapacidad, debe estar en la escuela
comin?

Juan: En Espana lo hubo hace algunos arios, pero ya ha desapare-
cido.

Mar: ;Ustedes siguen llamando integracion a este tipo de vinculacion
entre los nifos en situacion de discapacidad y la escuela comuin?
JLe parece pertinente como estd organizado el sistema educativo y
la forma como se integra en Esparnia?

Juan: Se reconocen distintas modalidades de escolarizacion. Esta
recogido, explicitamente, en la ley, estd contemplado en decretos
que regulan la educacion especial. Hay distintas modalidades de
educacion especial: combinada, integracion en aulas de educacion
comuin o en aulas de TGD, aulas de TGD en centros de educacién
especial no tienen porqué ser normales, hay distintas modalidades.
Lo que falla son los apoyos o las dotaciones econémicas y las de
personal que se necesitan para eso. En teoria, lo tenemos recogido
en la legislacion que hay en las distintas comunidades educativas,
aunque hay diferencias significativas, como en la comunidad edu-
cativa de Andalucia o de Canarias han optado por integracion casi
de decreto, hay aulas clave (que se llaman asi en Canarias), los
nifios especiales estan en aulas clave en centros normales, no hay
tantos centros educativos especiales como los habia antes, pero hay
diferencias en las comunidades.

Tengo la impresion, de que desde el punto de vista de integracion,
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a pesar de que estan contempladas en la ley, fallan las dotaciones
econémicas y de personal, y eso habria que mejorarlo.

Mar: ;A nivel de legislacion, cree que es suficiente?

Juan: Habria que regular algunas cosas: ratios mds bajos, mejor
dotacion de personal, el personal complementario: el psicélogo
funciona dependiendo del nimero de estudiantes que tengas. Otro
aspecto muy importante para los centros de autismo, que puede
ser una tonteria, pero que es relevante: la comida, la considera-
mos como una hora de trabajo, la administracion educativa no la
considera asi. Y es alli donde tenemos que buscarnos “veinte” cui-
dadores, una hora, para darle de comer a los nifos. Es un aspecto
que habria que modificare en la ley. Los legisladores casi siempre
van por detrés de las necesidades que experimenta la sociedad real.
Habria que hacer modificaciones claras para que se cambiaran los
procesos de integracion de los autistas de alto funcionamiento o
sindrome de Asperger. En nuestro pais lo que es primaria estd muy
bien, pero la transicion a secundaria es un desastre. Es como pasar
a un nifio muy bien cuidadito, con muy buenos programas, un
buen desarrollo, a una especie de selva donde puede ser agredido
“psicolégicamente”, incomprendido; los sistemas de ensenanza
estan muy por debajo de sus posibilidades, los profesores piensan
que es un chaval maleducado. Pienso que hace falta mucho trabajo
todavia en secundaria.

Mar: ;Co6mo es la relacion salud-educacion en un centro como éste?
Jy las terapias quién las ofrece?

Juan: Desde el punto de vista de financiacién, en los centros concer-
tados (recuerden que los centros concertados son aquellos que son
privados, pero que el Estado financia en su mayoria) estos servicios
se ofrecen desde algo que se llama personal complementario: tra-
bajador social, psicélogo, terapeuta del lenguaje, psicopedagogo,
a veces un asistente social, fisioterapeuta si se necesita, no les paga
directamente la administracion sino la entidad titular propietaria del
centro. Es una férmula de financiacion distinta. En los centros pu-
blicos esto lo financia la administracion. Y en todos tienen servicios
muy especificos, por ejemplo, el psicélogo aqur estd coordinando
programas que se hacen afuera o estd coordinando las asociaciones
de padres, pero también estd haciendo labores con los nifios en el
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aula o de manera individual, o labores de intervencién en grupos
y asesoramiento a los padres y educadores.

El terapeuta del lenguaje trabaja de forma individual con los nifios,
pero también tiene una funcion como asesor del lenguaje, porque
muchas de las cosas que se ensefian en sesiones individuales deben
hacerse en contextos mds naturales como en el aula o en la casa o
con los padres. Entonces, en ese sentido, a veces sirve como asesor
de la comunicacion.

Mar: ;Las escuelas comunes deberian tener fisioterapeutas comu-
nes, o no?

Juan: Si tienes suficientes problemas motores, el concepto da para
que tengas una fisioterapeuta. Tiene mds sentido una fisioterapeuta
en centros de educacion especial, donde tienes problemas motores;
aqui no tenemos esos problemas.

Mar: ;En América Latina qué conoce de experiencias con autis-
mo?

Juan: He estado en Buenos Aires en vinculacion con un centro que
no sé si exista todavia, que dirigia Miguel Angel Garcia Coto, un
psiquiatra. Estuve supervisando ese centro y los programas que él
habia montado de atencion ambulatoria a distintas personas, tanto
en Buenos Aires como en Montevideo. Conozco Chile, la Fundacion
Carballo, el centro Leo Kanner lo va a montar una persona que se
formé aqui hace ya algunos anos. También conozco centros en
distintos paises de Latinoamérica como México; en Colombia estuve
impartiendo un curso de formacion para profesionales y padres, en
Cartagena de Indias.

En Cuba también hemos conocido instituciones, pero de visita, no
como un contacto directo.

Mar: ;Qué suefia con respecto a la intervencion de las personas
con autismo?

Juan: Sofaria con que pudiéramos tener servicios para atender las
necesidades en todo el trayecto vital de las personas con autismo.
Servicios eficaces, rapidos y ojald fueran publicos, ya que los que



se prestan estan en instituciones privadas, pero seria importante
que el sistema pablico fuera asumiendo los programas de este tipo,
de diagndstico y deteccion temprana. Mi ilusion es que a un nino
que sus padres estan detectando al afio o a los dos afios algunos
rasgos que los sorprenden, que ese nifio fuera diagnosticado tem-
pranamente y tuviera asegurada la calidad de atencién educativa,
terapéutica, ocupacional, residencial y laboral que precisa en todo
su ciclo vital.

Mar: Muchas gracias.
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Bajo el interés y la confianza de Iz Secretarfa de Educacion Distrital y del
Grupo Académico del Departamento de la Comunicacién Humana de la
Universidad Nacional se han venido consolidando la Red Aprender desde la
Diferencia y la Red de Maestros Integradores, Redmain, realizando
acciones encaminadas 2 mejorar la calidad de los procesos de integracion
escolar en Bogota, generando espacios de intercambio, de informacion,
pero especiaimente de trabajo colaborativo, confirmando que las redes de
docentes son hoy por hoy una legitima, prometedora y visionaria apuesta
para transformar la escuela que tenemos y acercarnos a la que sofiamos.,

Este libro, producto de un gran esfuerzo integrador entre la Red Aprender
desde ia Diferencia y Redmain, esta compuesto por tres partes: la primera,
contextualiza el marco de las politicas y de las normas existentes; la
segunda, aterriza en la exploracion de las practicas concretas del aula, y la
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