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Prefacio

¢

OMOS AFORTUNADOS TESTIGOS DEL CAMBIO espectacular que se ha
eguido en la crianza, salud y educacion de las personas con sindrome de
n durante los ultimos cuatro decenios. De considerarlas inttiles e incapa-
integrarse en la sociedad y disfrutar de la vida, se ha pasado en pocos
dignidad de la que habian sido despojadas. La transformacion,
por padres que no se resignaban a abandonar a sus hijos, ni fisica
i etrando en todos los estratos de la sociedad de modo que
la persona con sin n empieza a ocupar espacios en sus multiples dimen-
siones: en la fami la, en el mundo laboral, en el mundo de las artes y de la
comunicacion...

umentos que han propulsado semejante
evolucion. La sustancial mejoria®ei ida’en la salud y en el desarrollo de sus mdltiples
capacidades ha logrado que las p me de Down vivan mas, vivan mejor
y disfruten de las atractivas ofertas a soclal les brinda.

El cambio conseguido no ha sido gratuito.

La accion educativa, tempranamente iniciada e intransigenteme
ser aplicada de forma ciega. Exige conocimiento, habilidad, fortaleza
. convertir
lo posible en real; fortaleza significa constancia y decision para resistir; mtuicion signifi-
ca anticipacion creativa; convencimiento significa seguridad en las capacidad’prop'
ajenas; amor significa entrega incondicional. Este elenco de cualidades por parte 0
educadores ha sido decisivo para llevar a cabo la revolucién pacifica a la que asisti en
el mundo de la discapacidad intelectual, en general, y del sindrome de Down, en partic

El mayor obstaculo, sin duda, ha sido el prejuicio; un prejuicio que, en el caso concreto de
la persona con sindrome de Down, se inicia ya en el momento del diagnostico o del naci-
miento y que debe ser superado de forma permanente a lo largo de toda la vida.



El'libro de Emilio Ruiz, amigo lector, nos descubre todo ese mundo apasionante de la edu-
cacion en el que se juega el futuro de una persona con sindrome de Down. Ahora en que
la media de su esperanza de vida esta entre los 50 y los 60 anos, cuando hace 25 anos
estaba en la mitad, es cuando mas se necesita llenar esa vida de plenitud. No se trata
ar nada ni de incorporar extranas protesis en su cerebro; se trata, nada mas y
enes de creer en ellos, de hacer que broten sus capacidades, de dar rienda suel-
ualidades, de enderezar sus torpezas y limitaciones. Esto exige informacion,
idad, decisién para cambiar estructuras y derribar barreras instaladas a
opios cimientos de la politica educativa. Es el camino por el que el autor,
dor y agente del mundo de la educacion, nos va llevando poco a poco
fiGa y con paso decidido a lo largo de todo este libro. Nos habla desde
tada dia a dia en las aulas y en las sesiones de asesoramiento y
uca@res, tanto en Espana como en América Latina.

atices, sutiles a veces pero Utiles siempre. Esta lleno de
o basta si no va acompanado, y en este caso lo
iencia y reflexion. Muchas de las ideas y

sentido comdn, pero el
estd abundantemente,

real y han facilitado el desarrol muchos escolares con sindrome de Down
No oculta los problemas; al contfari los analiza con crudeza y realismo
porque los conoce bien. Y se moja: a afrontarlos a todos los niveles,

desde el personal hasta el institucional, jones realistas para superarlos.

realidad familiar y, en consecuencia, promueve |
Unica manera de progresar en la direccién mas c

extraor,
as pe
de Down. La razon es obvia: su autor las conoce y, sobre todo
posibilidades. Son las dos grandes condiciones de un auténtico ma
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Prélogo

4

REO QUE MI APORTACION FUNDAMENTAL al mundo del sindrome
Down ha sido siempre mi voluntad de hacer de mediador. Considero
el abordaje de todo lo relacionado con esta trisomia, se ha de produ-
manentemente desde diferentes enfoques y direcciones, pues son
que tiene una entidad tan compleja. Y por eso me he sentido
siempre ir un papel de intermediario, de negociador, de punto de
contacto Y
nada realidad.

Desde la Fundacioén Si e d
copedagégico, he intehtadg
de Down a los colegios y
practicas diversas en Educa
Interculturalidad y en un Centro @
ordinar las intervenciones desarro
los centros escolares y con las aplica . Y _en este triangulo pedagogico
fundamental, he procurado implicar siem la educacion de sus hijos
ios. A ello se ha sumado

las familias y los educadores.

El libro que aqui presento trata de ser un medio méas para favorece nicacion
compartida. Por eso ha intentado cubrir varios frentes. En primer lugar, dada mi forma-
cion, esta dirigido a los profesionales de la educacion. Intenta responder, er’senc'

las dudas que le asaltan a un maestro que un buen dia recibe la sorprendente noti

que va a tener en su aula un alumno o una alumna con sindrome de Down. He procutado,
por tanto, responder por anticipado a algunos de los posibles interrogantes que s
pueden presentar y darle unas ideas basicas de lo que es el sindrome de Down y cuél es
la mejor forma de atender a sus peculiaridades.
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Sindrome de Down: la etapa escolar

Comprendo que, cada vez que un nifio con sindrome de Down comienza en la escuela, es
como si hubiera nacido para el maestro que lo ha de acoger y que, por tanto, se ha de
empezar de nuevo, desde cero, a pesar de los muchos anos de andadura de la politica de
mtegramon en nuestro pais. Soy consciente de que, en algunos casos, ese alumno con
2 de Down que va a tener el profesor en su clase sera el Unico que va a conocer
el ade va verse obligado a trabajar, asi que precisa de unas ideas funcionales y
que pueda aplicar en la realidad diaria de su aula. Ha de contar, no obstante,
ctiva amplia, que le permita percibir su trabajo con ese nino en un cuadro
encaminado hacia la inclusion escolar y social de todos aquellos que son

a redactado de forma que sea comprensible y practico también
odo de ver, los educadores por excelencia. Entiendo
ion'y el derecho de conocer como se desarrolla el proce-

Por dltimo, va dirigido a las asociaciongs y fundaciones que, como tercer vértice de
este triangulo indivisible, se han de conve el
familias y colegios el asesoramiento especializad ; an. En lo que se refiere a
la etapa escolar, ademas de proporcionar apoyos i0s dirigidos a aspectos
educativos que no siempre se abordan en la escuela e en fuentes de
formacién e informacién imprescindibles para padres y 250, los especia-
listas de estas asociaciones y fundaciones, también h idad de las

Intento con este libro, en suma, acercar un poco mas la realidad de | familias
y asociaciones. Para comprobar si he alcanzado mis propositos, invito al lector a que
se adentre en estas paginas que, espero, le puedan servir de reflexion desd‘u pr,
perspectiva, y le ayuden a contribuir a la formacién de un grupo de personas, las pers
nas con sindrome de Down, que esperan ilusionadas ser crecientemente aceptad or
y dentro de la sociedad a la que con pleno derecho pertenecen.
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Capitulo 1
Integracion e inclusién

“Quien ayuda a los demas, se ayuda a la vez, a si mismo.
Siempre queda perfume en las manos del que da las flores”
(Proverbio chino)

Una empresa de la
mandar a su mejor reprd
todo el personal, para tra
muchos arios:

ser la mayor revolucion producid nuestra‘empresa desde su creacion. Es

increible, pero, jen Afrz'ca nadie lle

Integracién escolar e integracion social

A INCORPORACION DE LOS NINOS cong
es beneficiosa para ellos y para los deméas. La integ

tros ordinarios es la forma mas apropiada de escolarizag lumnos
con sindrome de Down, teniendo en cuenta que es preciso ar 1as' medidas
organizativas y didacticas adecuadas para poder dar respuesta a la gran variedad de

necesidades que pueden presentar. En mi opinion todos los ninos con sindror’de D

y con necesidades educativas especiales tienen derecho a compartir su educaciofi co
los demas, sea cual sea su discapacidad o el grado de la misma. No se puede privar a
ninguno de este derecho. La escuela inclusiva no es una opcién, sino que es un de
moral y pedagogico. Los centros educativos no tienen méas remedio que reorganizarse
para responder a las necesidades de la enorme diversidad del alumnado presente en las
aulas.

17



Sindrome de Down: la etapa escolar

Para defender la integracion educativa en centros ordinarios de los alumnos con sindrome
de Down nos podemos servir de argumentos de tipo ético, ideoldgico, cientifico, pedagdgi-
co y practico. Por encima de todo, se sitia el derecho que todas las personas tienen a la
educacion, segun recoge la Declaracion Universal de Derechos Humanos (ONU, 1948), que
firgi@ que las personas con discapacidad son titulares de los mismos derechos funda-

es que el resto de los ciudadanos. Tal y como queda recogido en su articulo primero:

dosdes seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos”. El articulo 26, a
ue toda persona tiene derecho a la educacién y que esa educacion debe ser
toria, al menos en lo concerniente a la instruccion elemental y fundamental.
os Derechos del Nifio (ONU, 1990), ratifico ese derecho (art. 28) y esta-
gurar el acceso efectivo a la educacion de los nifos con necesidades
especiales|(art. 23, a Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
] Estado espanol el 23 de noviembre de 2007 (ONU, 2006;

reafirma el derecho de estas personas a la educacién

Palacios y Bari
sin discriminacion

aprendizaje, por encima de las d
(1994; Echeita y Verdugo, 2004a,b)
des educativas especiales, por delegado
para todos, reconociendo
la necesidad y urgencia de impartir ensenanza a 0s, jovenes y adultos con

sus conclusiones fundamentales que “las personas co
deben tener acceso a las escuelas ordinarias, que debera
centrada en el nifo, capaz de satisfacer esas necesidadgs™.
nes fueron ratificadas en la Evaluacion de la Educacién para Todo

Accion
de Dakar, en el ano 2000.
La dignidad de las personas con sindrome de Down, inherente a su humanidad{Flérez, 2003)

me refrenda en mi opinion de que han de participar en el mayor nimero posible‘ situ

nes normalizadas, entre las cuales la escolaridad es de trascendental importancia. Lo r
en la sociedad es la diversidad, que todos seamos diferentes y, precisamente, el rec@hock-
miento de la diversidad es lo que configura la dignidad humana (Lopez, 2007). La diversi

se ha entendido tradicionalmente en los sistemas educativos desde una optica negativa y los
esfuerzos se han dirigido a luchar contra ella, cuando la lucha de la sociedad democrética ha
de ser inequivocamente contra las desigualdades, no contra la diversidad (Parrilla, 2002).

18



Capitulo 1. Integracién e inclusién

Desde una perspectiva cientifica y pedagdgica, no existen estudios rigurosos que muestren
efectos académicos perjudiciales para los alumnos con sindrome de Down 0 para sus compane-
ros en una escolarizacion compartida (Molina, 2003). Por el contrario, se produce un beneficio
mutuo, ya que todos se enriquecen con la presencia de ninos diferentes, reflejo de la variedad
de sery de estar en el mundo que se van a encontrar en su vida adulta. Hay, ademas,
S in‘stigaciones que confirman los mejores resultados del aprendizaje cooperativo so-
os de aprendizaje competitivos o individualistas, en rendimiento y productividad, en
des, en relaciones interpersonales y en salud mental, tanto para los alumnos
bajo rendimiento (Johnson y col., 1999). En el caso de los nifios con sindrome
fuentes mas importantes de aprendizaje, por su capacidad de imitacion,
que la adquisicién de conductas normalizadas, se ve favorecida por su
s sin discapacidad. Aprenden mas rapidamente viendo actuar a sus com-
tas Qsituaciones naturales, de forma que el centro educativo
ordinario se conviert en un'banco de estimulos que acelerara su desarrollo cognitivo, motor,
lingtiistico y social aDow! 4). En cuanto a los demés alumnos, es indudable que un nifo
que ha convivido en el co panero con trisomia no puede mas que modificar su

Los alumnos con discapacidad no ino una oportunidad para mejorar la
préactica (Ainscow, 2001b). Es evide llevado a cabo por muchos profe-
sores para adaptar la respuesta educativa ades particulares de determinados
alumnos revierte necesariamente en la mej ) la educacion para todo el
alumnado (Giné, 1998) y que la educacion integrad na los colegios para todas
las personas (Buckley, 2006). De hecho, los alumno [ rentes, sea por la cau-
sa que sea, obligan al profesorado a actualizarse, a mod@ vias educativas, a
buscar nuevos caminos pedagdgicos, que el hipotético e ine 0 medio” parece
ser que no necesita. Es como si fuera preciso que se incg
diferentes (con discapacidad, con sindrome de Down, inmigrante
educativa se haga consciente de que no hay dos alumnos iguales. La ac

en los centros escolares. Por eso, mas que buscar métodos especiales para alumnos espe-
ciales, se deben proponer planteamientos metodoldgicos y organizativos que, a‘tir d
especiales dificultades de algunos alumnos, en este caso con sindrome de Down, prg€ure
un mayor y mejor aprendizaje a todos los alumnos (Pujolas, 2001).

Por otro lado, la admision de este alumnado suele venir acompanada por la incorporacién

de profesionales especializados. Su objetivo es favorecer el proceso de inclusion educati-
va, combinando tareas de apoyo a los estudiantes con otras de asesoramiento y ayuda al

19



Sindrome de Down: la etapa escolar

profesorado. En la actualidad, se cuenta en los colegios e institutos con especialistas en
pedagogia terapéutica o educacién especial y de audicion y lenguaje o logopedia, ademas de
orientadores especializados en psicologia, pedagogia o psicopedagogia. Para determinadas
discapacidades, existen otros especialistas, como auxiliares técnicos educativos, fisiotera-
expertos en lenguaje de signos. Es indiscutible que esos profesionales enriquecen
> spe"/as didacticas y suponen un recurso que, empleado racionalmente, puede pro-
beneficios al centro en su globalidad. Se deberia ampliar esta oferta con profesio-
isciplinas, como el trabajo social, la terapia ocupacional o la medicina, lo que
a perspectiva multiprofesional a la intervencion educativa.

a los anteriores, es un razonamiento de caracter practico, el mas
integracion de los alumnos con sindrome de Down en los centros
j 4). Partiendo de que el objetivo esencial que se pretende con

4 0s a la integracion social plena como
un derecho y un deber de todas las person i e de Down, o la Unica via admisible
para escolarizar a estos alumnos es la inte

una educacion integral en valores para todos los ciudade on una formacion
democratica, basada en el respeto y en la tolerancia hacig rente. La mejora
escolar es basicamente un proceso social (Ainscow, 206 inelusiva trata de

Integracién vs. Inclusién

La controversia entre los conceptos integracion e inclusion ha dado lugar a un li
debate terminolégico entre los profesionales, que no siempre ha sido de utilidadipara
la defensa de sus intereses comunes (Verdugo, 2003; Echeita y Verdugo, 2004b).
hecho, a pesar del recorrido positivo que se ha producido en aras de la inclusion, en la
realidad escolar y social actual se entremezclan practicas variadas, muchas de ellas
correspondientes a paradigmas ya superados hace tiempo.
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Capitulo 1. Integracién e inclusién

En el caso de la integracion, es posible que la excesiva difusion de este término durante
tantos anos en nuestro pais, tras las sucesivas leyes educativas que trataron de promocio-
narlo, en muchos casos utilizandolo para justificar practicas escolares poco integradoras,
haya producido cierta desvalorizacion e incluso desgaste de la palabra. Sin embargo, el
ahlédintegracion, etimolégicamente relacionado con “integer”, “intacto, entero”, nos re-

la Wesidad de “completar un todo con las partes que faltaban”; o, lo que es lo
mogiptegrar supone exigir que todas las personas, con o sin discapacidad, participen

a sociedad para que ésta llegue a estar completa. La integracién como mo-
itaciones claras, por su intento de amoldar a los alumnos a las exigencias
tivo general, cuando lo preciso es desarrollar e incluso transformar ese

supener en la practica un paso adelante respecto a la inte-
icismo, una palabra importada que modifica su significado

No es esa la esencia del concepto, ¢
las escuelas inclusivas buscan precisame entorno para acoger a la persona
iento critico de la integra-
o entorno (Susinos, 2002).
e fielusion se alternaran'y

cion, tal y como se esta implementando en los pai
En lo que respecta a la presente obra, los términos
en muchos casos se emplearan como sinénimos, au
hacia la inclusion educativa. Y la razon es que, en la pract
las inclusivas se entremezclan y enlazan de tal manera g
que toda intervencién que respalde la normalizacion de la vida €
sindrome de Down no puede mas que ser recibida con satisfaccion.

Inclusién: un paso adelante

El proceso social que se produce en la inclusion de las personas con discapaci ha
seguido, histéricamente, unos pasos bien definidos. Siguiendo la secuencia légica e

evolucién de los sistemas educativos (Parrilla, 2002; Verdugo, 2003; Cano, 2003), la ex-
clusion representaria la fase en la que se niega el derecho a la educacion de determinados
colectivos. Las referencias histéricas de las que disponemos apuntan hacia la segregacion
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Sindrome de Down: la etapa escolar

y hasta la eliminacion de los sujetos con algln tipo de deficiencia. Las personas con disca-
pacidad intelectual, por ejemplo, fueron consideradas durante muchos anos apenas entre-
nables para habitos de autonomia basica, por lo que permanecian en sus hogares o eran
internados en los centros clinicos o psiquiatricos, donde convivian incluso con personas

egacion partié del reconocimiento de la posibilidad de educar a las personas
d. En la segunda mitad del siglo XVIIl se comenzaron a aplicar programas
igi individuos que presentaban algun tipo de deficiencia, en este caso sen-

lay paka personas con ceguera, donde se formd Luis Bralille,
denominado por algunos autores la era de las instituciones

Sin lugar a dudas, el paso de izacion a la educacion especial, producido en los
Ultimos anos del siglo XIX, supuso u
malizacion de los alumnos con necesi
intervenciones educativas sistematicas. Su
comenzar a considerar a las personas con

peciales, que pasaron a ser objeto de
de educacién especial permitio

era proporcionada en instituciones educativas paralelz : gllos circuitos educativos
normalizados. Los centros creados a este efecto se Sitie r
retirados de pueblos y ciudades, alejados de la poblacion gene e si para proteger
esguardar a la
sociedad de la influencia o la cercania de estas personas.
de educacion especial actualmente existentes ejemplifican este modelo,

que se ha prolongado hasta los Ultimos anos del siglo pasado, se sustentaba en politicas de la
diferencia, especificas para cada grupo de personas en situacion de desigualdad.‘

La integracion escolar asume la existencia de una Unica institucion educativa, que ha de'aco-
ger a todas las personas, sean cuales sean sus necesidades educativas. Aparecio liga

concepto de normalizacion y se origind a partir de luchas parciales, de colectivos de padres
y profesionales de asociaciones especializadas, que reivindicaron el derecho de quienes tie-
nen algun tipo de discapacidad a participar en la misma institucion escolar que los demas,
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Capitulo 1. Integracién e inclusién

rechazando la obligatoriedad de internarlos en escuelas de educacion especial segregadas
(Jarque, 1984; Cuadernos de Pedagogia, 1984; Susinos, 2003). Aunque este movimiento
se produjo en torno a los anos sesenta del pasado siglo, en Espana se concreto en la prac-
tica oficialmente a partir del programa de integracion escolar puesto en marcha en el curso
, a raiz de la promulgacion del Real Decreto de Ordenacion de la Educacién Especial
9Wcheita, 1991). Con anterioridad la Ley de Integracion Social de los Minusvalidos
82), permitié dar importantes pasos hacia la integracién social de las personas con
i fa, estableciendo los principios de normalizacion, sectorizacién de servicios,
encion individualizada, en las actuaciones de las administraciones publicas.
ene, por tanto, un avance, aunque fuerza a las personas con discapacidad
2r responder a las demandas de un sistema educativo que les recibe,
nac 0On, pero que no se siente obligado a realizar ninglin cambio para
hecho, se basa en el reconocimiento de la igualdad de opor-
i ando esa igualdad al acceso a la educacion, sin garantizar

La inclusién educativa, p
los sistemas educativos, que

que hasta entonces se consideraba
modificaciones que se han de realizar

de ensenanza-aprendizaje, su metodologia, sus siste
adaptarse a las peculiaridades de estos alumnos, g
inclusion seria el paso final en la continuidad l6gica del
través de los tiempos, aunque por definicion, siempre inconcl

guido un proceso similar. De las épocas en las que las mujeres eran exd
cimiento de que no era licito que pudieran gozar del derecho a la educagion, se'paso a la
educacion segregada, con colegios para ninas separados de los de los ningos, en los cuales
se trabajaban objetivos y contenidos educativos diferentes. La integracion esco‘con'
paso por una fase de coeducacion, que aun se vive en determinados aspectos, en la

mujer compartia espacio fisico, pero no siempre era objeto del mismo trato que el hombre.
El curriculum oculto todavia contiene elementos indicativos de esta fase, reflejados,
ejemplo, en el menor ndmero de referencias relacionadas con mujeres en los libros de texto
o0 en el lenguaje sexista aun vigente. La inclusidén educativa representaria el modelo ideal,
con una educacion conjunta, igualitaria y equitativa entre hombres y mujeres.
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¢Qué es la inclusiéon?

La inclusién escolar, por tanto, representa la ultima fase en ese proceso légico y ético de
incorporacion de las personas que son diferentes a los entornos educativos ordinarios. Es un
deleftedrico y practico de alcance mundial dirigido a la mejora escolar, que nace desde la
ion special en el contexto anglosajon y que defiende la necesidad de promover escue-

dos, en las que todos puedan participar y ser recibidos como miembros valiosos de
clave para su difusién la aparicion del denominado “Index for Inclusion” (Booth
blicado en el Reino Unido y que se ha mostrado como un valioso instrumento
gentros escolares a desarrollar procesos que mejoren la participacion y el
lumnado. Se basa en un sistema de autoevaluacion de los centros, que
idn-accion, busca crear culturas inclusivas, elaborar politicas inclusivas
s (Sandoval y col., 2002). La inclusion plantea una perspectiva
uele considerar un paso adelante respecto a la integracion.

interminable de formas de responder a
de logro de unos objetivos. Ninguna escuela
. lainclusién. No hay centros
n grado y se hallan en algun

hacia la inclusion. Por ejemplo, un colegio en el que hay
escolaridad hombres y mujeres en igualdad de derechos, ya h
inclusién, aunque en el ambito de la atencidn a personas co

La inclusién es un camino que se hace al andar, una direccion que se
educativos y a cuyo destino final nunca se llega. Es un proceso en co oracion.
No hay colegios que se nieguen a admitir a alumnos con sindrome de n, sino cole-
gios que aun no se lo han planteado o que ahora no estan dispuestos a reci.los,
todos son susceptibles de acogerlos en un momento u otro. Todas las escuelas re€ibe
a alumnos con algun tipo de dificultad de aprendizaje; el punto de inclusién lo marcatia el
grado de dificultad que el centro se siente con animos de atender.

La inclusion supone participacion (Ainscow y col., 2001a). Ello conlleva la necesidad de iden-
tificar y eliminar las barreras que dificulten la incorporacion de todos y el desarrollo de un
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Capitulo 1. Integracién e inclusién

optimo proceso de aprendizaje. La participacion implica presencia, por lo que la asistencia es
el primer requisito, aunque no es suficiente. Implica calidad de la experiencia, por lo que no
admite propuestas educativas para personas normales y propuestas para personas diferen-
tes. Y la participacion implica, por ultimo, el logro de unos resultados, la consecucion de un
dimi€nto de quien es admitido en la escuela inclusiva. No basta con que estén presentes,
alcﬁar sus propias metas. Por supuesto, la participacion presupone una bienvenida,
aceptacion de las personas con sindrome de Down por ser quiénes son y como son.

ige sus esfuerzos de manera especial hacia los grupos en riesgo de exclu-
ablema sélo de alumnos con necesidades educativas especiales o con

singggue su objeto fundamental de atencion han de ser las
0 perteneciendo a un grupo, se encuentran expuestos,
tipo de exclusion social. Las personas con sindrome de
Down son uno de esos 0 que, si no son admitidas en los colegios ordina-
rios, comienzan su andadur, i0

La inclusion implica la reestru
desde una perspectiva de crisis
pensar y de hacer, de organizary g

turas, politicas y practicas en las escuelas,
. que se instauren nuevos modos de
0 a diversidad. Supone una via hacia la mejo-

ra de la escuela, tanto para alumnos como para profesares. Por supuesto, la inclusion
educativa de los alumnos con sindrome discapacidades marcaria
el horizonte, pero en ese camino los profesores : beneficiarios del proceso

es a la vez un microcosmos y un camino hacia la sociedad inclusiva. Los centros educativos
ejercen un papel fundamental en el estimulo de una sociedad en la que todos s@alor

y donde se considera que todos tienen algo que aportar y con lo que contribuir (AinSeo
2001a,b). Y dentro de ella, la familia ha de tener las puertas de la escuela siempre abiettas
para recibir sus aportaciones, sus dudas, sus inquietudes, sus sugerencias. Se aprec
través de estas lineas, que el desafio de la inclusion no es solo funcién del profesorado, sino
que incumbe a toda la comunidad educativa y a toda la sociedad, aunque es facil deducir que
en el ambito escolar los docentes son un elemento esencial en ese proceso.
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Factores que favorecen la inclusién

Los principios rectores de la intervencion con los alumnos con necesidades educativas especia-
les, derivados del principio fundamental de inclusién, han de ser la normalizacion o participacion
@9 los ambitos de la forma méas normalizada posible y la integracion educativa. A ellos
an a@iirse la personalizacion y la flexibilidad, La personalizacién anima a no perder de
sta lassearacteristicas individuales de cada sujeto, aunque se hagan planteamientos globales.
il las intervenciones, permite adaptarse a las circunstancias personales y contex-
ituacion, huyendo de preceptos de actuacion rigidos e inamovibles.

sd

supone la integracion para el centro (Bernal, 2007). Si
ajo diario no creen en la viabilidad del proyecto, dificimente

erjudiciales que tiene la presencia de alumnos
escuela, para sus companeros.

da centro. Por eso los modelos
acion, no suelen dar buenos
opio curriculum, a tenor de

Es conveniente partir del analisis de la realidad existente e
de intervencion impuestos desde arriba, por e
resultados. Las escuelas deben tener libertad para
las caracteristicas personales y socioculturales de
proceso de investigacidn-accion permanente (Molina y col:
de los centros educativos en este aspecto es beneficioso par;
respira una atmosfera favorable. En tltimo término, se debg

cleo del cambio (Sandoval, 2002). Se han de revisar las normas y rt llamado
“curriculum institucional” o “curriculum oculto”, sacando a la luz costumbri actuar,
vicios adquiridos en cada centro y que pueden suponer un escollo insalvab! ino hacia

la inclusion, si no son detectados a tiempo. Es necesario un detallado analisis de las practicas
existentes, identificando las buenas practicas y poniendo atencion a las formas de‘bajar
estan creando barreras a la participacion y aprendizaje de algunos estudiantes (Ainscow,

Y a partir de esa realidad buscar sistemas de mayor flexibilidad curricular y organizativa, La
flexibilidad ha de presidir las actuaciones a la hora de preparar las programaciones, selecci

los objetivos, aplicar la metodologia, organizar los agrupamientos, acondicionar los espacios,
reservar los tiempos, buscar los recursos, elaborar los materiales o planificar la evaluacién.
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La inclusién supone avanzar hacia una cultura de la colaboracion, orientada hacia la crea-
cion de una comunidad segura, acogedora y colaboradora. La colaboracién es fundamen-
tal en tiempos de cambio e incertidumbre y la incorporacion de alumnos con sindrome
de Down y otras discapacidades a la escuela, crea incertidumbre. Es preciso aumentar
iashde colaboracion en todos los niveles. Colaboracion entre alumnos, con estrate-
mo‘ aprendizaje cooperativo, la tutorizacion entre iguales o los sistemas de me-
olaborauon entre profesores y entre profesores y profesionales de apoyo, con
i aborativa, docencia compartida, grupos de trabajo o creacion de equipos
hacen imprescindible la bisqueda de espacios y tiempos de planificacion
jon entre escuelas, por medio de agrupamientos, redes o seminarios.
cuelas y otras instituciones (asociaciones y fundaciones especiali-
blicos, ayuntamientos, voluntariado, ONGs,...), con la apertura del
forma de articular proyectos comunitarios. Y en especial,
?;as, pues comparten la responsabilidad de ser las dos
stentan la educacion.

Es preciso encontrar lu ] rmalesde intercambio para la cooperacion profe-
sional, que permitan poder ! i s docentes. Para favorecer el aprendizaje

una de las estrategias basicas para
to. Se basa en el convencimiento de

colaboracion entre profesores es
lograr que la inclusion se desarrolle ¢

logro de los objetivos educativos con mayor facilida
para comenzar proyectos de innovacién educativa,
para compartir proyectos (Bonals, 1996; Antlinez y col.

La inclusion requiere dedicar tiempo a dialogar, a lleg

pedagdgicas, a compartir dudas y certezas. Se ha de partir d comun
de la inclusién y asumir la corresponsabilidad del proyecto, que a alla del
aula, al centro, al entorno y a la administracion educativa. Es admi caminos
distintos, pero teniendo todos muy clara la meta final. No podemos estar pre respon-

sabilizando a otros: “es que el colegio”, “es que la familia”; “es que los prof’res”
que la administracion”; “es que los alumnos vienen poco preparados de Secundaria
Primaria, ... de Infantil”. Cada uno ha de asumir su parte de responsabilidad.

Es indispensable cuidar las transiciones, los pasos de los alumnos de una etapa a otra, para

que el proceso inclusivo no se estanque o sufra fuertes variaciones entre los diferentes niveles.
La inclusion se extiende a lo largo de todas las etapas educativas y mas alla de la escolaridad,
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y al ser, por definicidn, un proceso dinamico, necesita que los movimientos de una etapa a la
siguiente mantengan la filosofia de base y compartan criterios comunes de actuacion.

Es esencial la formacion del profesorado, inicial y permanente, tanto la proporcionada en las
universitarias como la desarrollada en los centros de profesores. Son factores fun-
aIe*n el éxito de la integracion, la actitud favorable de los docentes y su formacion y
on. No es admisible la disculpa de la falta de preparacion técnica, ya que un profesor
no estd formado para atender a determinados alumnos, tiene la obligacion
nal de capacitarse. Por otra parte, los profesionales nunca, como ahora, han
posibilidades de formarse y de informarse. Cuentan en la actualidad con
egios con funciones de apoyo y asesoramiento; con centros especia-
fundaciones, siempre dispuestos a apoyar la integracién escolar; con
de bibliografia, revistas especializadas y articulos pro-
35 de Internet; y con numerosas alternativas de formacion,
ocales, regionales, nacionales e internacionales. Es impres-
cindible, ademas, acercar, rmanente del profesorado a las aulas, de forma que
puedan llevar a la practica’lo enfogues engel contexto de sus propias clases (Ainscow
y col., 2001a).

tanto de la administracién como de
desarrollo del proceso inclusivo. La

La implicacion activa de los resp
los centros concretos, también es un

en este terreno (Verdugo, 2003). Sin emba han sido los responsables
de la administracion los que han debido concretarlas d diaria de las aulas. Se ha
de resaltar, en ese sentido, la funcién determinante nado en muchas oca-

siones los servicios de inspeccion para alentar o estancafla intg los alumnos con
sindrome de Down en los colegios. El equipo directivo, con el jefe de estudios a
la cabeza, por su poder para tomar decisiones organizai b dinamizar las
actuaciones que se acuerden, han de liderar activamente este pro de que
llegue a consolidarse de forma permanente en los centros (Molina, 2003);' N de dejar
de mencionar la necesaria dotacion financiera, que permita la concrecid 6n de los
principios legales proclamados, para que no se quede en una mera declaracion de intencio-
nes o formulacion de buenos deseos (Jarque, 1984). ‘

Factores que entorpecen el proceso inclusivo

Las tendencias a la homogeneizacion, sustentadas en el “mito de calidad” o de “exce-
lencia académica”, aplicadas en el aula, en el centro o en la administracion, siempre

28



Capitulo 1. Integracién e inclusién

perjudicaran a los alumnos con dificultades de aprendizaje. La calidad de la educacién no
se logra con la seleccion natural o artificial de los mejores, sino mejorando la educacion
para todos, con propuestas que aunen equidad y calidad. Los grupos homogéneos pre-
suponen que separar a quienes tienen menos capacidad va a beneficiar a los mas capaci-
por tanto, estaran siempre en oposicion al concepto de inclusion. Agravado todo
on Ia‘ompetitividad entre centros para “mejorar la calidad”, batalla en la que se
muchos danos colaterales entre los alumnos que se salen de la norma, que son
imas inocentes de los procesos de seleccion de los mas dotados. El reto
ar la manera de atender a la heterogeneidad, consiguiendo que aprendan
aximo de sus posibilidades, alumnos diferentes, mas que organizar la

du

e los alumnos. Pretender que todos
o tiempo a los mismos objetivos y
iferentes ritmos, formas de apren-

produce mayor exclusion, porque se convierte en
alumnos (Susinos, 2003). Se ha de avanzar desde acceso al curriculum,
en la que el apoyo se proporciona para conseguir que 10s%alu
del profesor, a la perspectiva curricular, que se centra en p
2003).

naciona-
lidad, produce un efecto de etiquetaje que provoca la discriminacion de los tienen algln
tipo de marca diferenciadora (Garcia Pastor, 2000). Es muy perjudicial, ademé* for

que se ha ido extendiendo en nuestro pais, de hacer derivar los recursos a los centros gdtic
tivos en funcion de estas categorizaciones (Susinos, 1997; Echeita, 1998). Se proporgiona
especialistas a los colegios en base al nimero de alumnos con necesidades educat
especiales matriculados, lo que remite de nuevo a sistemas de evaluacion de perspectiva
clinica, para detectar y diagnosticar esas necesidades, que en muchos casos se convierten
en meros tramites burocraticos, sin propuestas pedagogicas claras de intervencion.
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La inclusién se ha topado con frecuencia con la disposicion en la educacion a sustentarse
en el apoyo experto y el lenguaje de la especializacion. Partiendo del supuesto erréneo
de que no todos los profesores estén capacitados para atender a todos los alumnos,
remite a un enfoque en el que los alumnos especiales son responsabilidad de profesores

ecidles. “Yo no estoy preparado” o “a mi me falta capacitacién para atender a alum-
n s"irome de Down” son argumentos frecuentes. Los especialistas, a su vez,
menmgtacitamente esta vision y se dedican a efectuar intervenciones individualizadas,
aciones psicopedagdgicas o a elaborar las adaptaciones curriculares,
orro del supuesto profesor no especializado. Surgen asi los especialistas
encargan de todo lo relacionado con el alumno con sindrome de Down,

ed‘ativa sigue pensando que la integracién escolar es
jstas, cuando la realidad es que el principio de atencion
a certeza de que todos los alumnos son responsabilidad

ede convertirse en uno de los ma-
con frecuencia ha sido defendida
ictiva, como apoyo individualizado

yores enemigos de la idea de inclu
como la medida fundamental. Entendido
y generalmente fuera del aula o dentro
cer, entorpece el proceso de inclusién. Hay muc
emplearse, por ejemplo, fomentando el refuerzo indi ; de la busqueda de
recursos, la elaboracion de materiales o el asesora '
los especialistas. El apoyo se puede extender también al ¢
o al profesor, en lugar de entenderse como Unica altern
de forma individual.

0s, a la materia
irigido al alumno

2003). La posibilidad de aplicar medidas de atencién a la diversidad y de ttilizar los prin-
cipios de personalizacion y flexibilidad, es inversamente proporcional al tan‘“\o d
centros. Un elevado niumero de profesores, de materias o de aulas, empuja haci e
venciones estandarizadas y burocratizadas, que son contrarias al espiritu de la inclusion.
El excesivo alumnado por aula, las ratios elevadas, dificultan también la toma de medi
adaptadas (Bernal, 2007). Los institutos de educacién secundaria son una buena mues-
tra y asi lo viene demostrando la enorme dificultad que estan teniendo los alumnos con
sindrome de Down para lograr un aceptable grado de integracién en este nivel.
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Por Ultimo, el miedo a arriesgarse, a probar, a ensayar, a equivocarse, a “perder el
tiempo” probando nuevas estrategias educativas, innovando, siguiendo pautas de inves-
tigacion a través de la accion, dificulta la apertura de las mentes y obstaculiza el camino
hacia la transformacion radical que precisa la escuela para acercarse al ideal inclusivo.
la es un ente vivo y cambiante, que se ha de adaptar a las variaciones que ex-
nta@l alumnado, la tecnologia educativa y la realidad social, y a las exigencias
coallevan. Sino probamos cosas nuevas, nunca conseguiremos cambiar y por tanto,
ible dirigir la intervencion hacia propuestas integradoras. El profesor que

r a alumnos diferentes, debera luchar en principio contra quienes pongan
ili del esfuerzo. Y necesitard una solida formacion y una informacion

etidos4con perspectivas amplias y desde dife-
Taje integracion escolar de los alumnos con
medida, bien sea la promulgacion de leyes
favorables, una mayor implicacié la participacion activa de las familias

y las asociaciones, es pecar de ilus

[¢]

Down se lleva desarrollando
cién generalizada a partir
SE), Se encuentra en una

La integracion escolar de los alumnos sindro
en nuestro pais desde hace mas de dos decada
de la Ley de Ordenacion General del Sistema Educati
fase de cierta estabilidad o tranquilidad, circunstangi

de la LOGSE en 1990, el profesorado ha ido tomando sus medidas
la nueva situacién. Bien es verdad que, en estos momentos, si un pa
sindrome de Down se acerca a un colegio a matricular a su hijo, le ad con norma-
lidad, sin poner ninguna de las objeciones que hace 25 anos eran habituales&e hec
la mayor parte de los ninos con sindrome de Down actualmente cursan sus @studi
centros ordinarios. Se puede afirmar, ademas, que ellos mismos se han convertidofén su

mejor publicidad dentro de las escuelas. Pero también es cierto que se echa en falt

valoracion seria, sustentada en investigaciones rigurosas, de como se ha desarrollado la

integracion escolar hasta ahora y en qué aspectos han de ser revisados sus planteamien-

tos y su aplicacién real. La respuesta a algunos de los siguientes interrogantes podria
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enfocar la investigacion futura y aportar luz sobre la realidad del proceso inclusivo de los
alumnos con sindrome de Down en nuestro pais:

@ Un alumno con sindrome de Down por el mero hecho de estar todo el dia en
clase con sus companeros, ;ya esta integrado? Quizas se esté considerando
con relativa frecuencia la ubicacién en el espacio de la escuela como supuesto

‘inénimo de inclusion, sin que se estén tomando las medidas oportunas.

(Es cierto que a mas horas con especialistas (pedagogia terapéutica o logopedia)
ejor la inclusion? No hay estudios que lo confirmen. Pero la administracién basa
ito de la integracion en la presencia generalizada de especialistas, que por su

i padres reclaman cada vez con mas insistencia, mientras los profesores

ente adaptaciones curriculares para los alumnos con sindrome de
esi‘des educativas especiales en los colegios? Aun entendida
edora del proceso de inclusion, la adaptacion curricular no

en esta etapa plantean mas de una duda.

suficiente para atender a los alumnos
n pedagogica de parte del profeso-
toma de medidas inclusivas.

ejemplo, a la actitud social hacia la integracién escola
la colaboracién entre alumnos, profesores, padres e insti alizadas o la co-
operacion profesional, que abririan campos de investi e interesantes. En
la actualidad no contamos con datos fiables que nos permitan re
estas cuestiones, muchas de las cuales se vienen arrastrando desde

nos obligan a admitir que el proceso inclusivo tiene atn un largo camino por delante y que
respecto a la situacion que estamos viviendo, es mas adecuado hablar de inte‘cién

de inclusién educativa en la mayor parte de los casos, a pesar de que en la practiga, o
alumnos con sindrome de Down lleven mas de 20 anos incorporandose de forma natukal a
las escuelas. A partir del proximo capitulo, nos adentraremos en el mundo de las perso
con sindrome de Down y se presentaran diversas estrategias para el abordaje del proceso
de ensenanza-aprendizaje de estos alumnos teniendo en cuenta sus caracteristicas, con
objeto de favorecer su inclusion en la escuela y su adecuado progreso educativo.
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Cuando
me de Down
los padres se

Pues bien, es preciso U S
las primeras etapas de desconci
to, se planteen esta otra cu
trascendental: “;qué vida quiero
para mi hijo?”. Hay unas aspira-
ciones claras que han de estar en
la mente de todos en respuesta a
este interrogante: que sea lo mas
auténomo posible, que sea inde-
pendiente, que sea un ciudadano
de pleno derecho, que sea feliz.
Ahora bien, un proyecto de vida
dirigido hacia esas metas obliga
a plantear acciones coherentes
con él. La intervencién médica, la
atencion temprana, la integracion

mia personal, h
les, lectura y escritura vy,
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tal que estan bien asentados o se
estan consolidando en lo que res-
pecta a la poblaciéon con sindrome
de Down. Los padres de un nifio
recién nacido cuentan hoy en dia
con un proyecto vital claro, dirigi-
do hacia esos propositos.

El autor, como psicélogo, acerca
los conocimientos actuales relati-
vos al sindrome de Down a cole-
gios y familia. Como orientador
educativo coordina las interven-
ciones de la Fundaciéon Sindrome
de Down de Cantabria con las lle-
vadas a cabo en centros escola-
res y las aplicadas en casa. Procu-
ra, en todo momento, implicar a
la familia en la educacién de sus
hij@s, fomentando la relacién con
iones y colegios.
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