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LA INTEGRACION EDUCATIVA
A NINOS CON SINDROME DE
DOWN EN MEXICO

“La discapacidad no estd en las personas faltas de una
parte de su cuerpo, esta en la mente de muchas que
se dicen sanas”

- Marithe Lozano.
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ADVERTENCIA

Este trabajo esta dirigido a personas interesadas en el tema, que es la Integraciéon
Educativa a nifios con Sindrome de Down en México, las personas con curiosidad a
cerca de esta enfermedad, asi como las interesadas y preocupadas por la inclusién de
estos nifios en la sociedad, también las preocupadas por la educacion de los nifios que
padecen esta enfermedad, al igual que se podria aplicar en cualquier nifio con alguna

capacidad diferente.

A pesar de que este trabajo utiliza un lenguaje técnico al referirse de la enfermedad como
tal, los procesos de escolarizacion pueden ser claramente entendidos por cualquier

persona con un nivel minimo medio superior.
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PROLOGO

Este proyecto que les presento es una propuesta para la integracion de los nifios que
padecen Sindrome de Down en las escuelas regulares como en la sociedad mexicana,

cosa gue no se ha logrado del todo en la actualidad.

Se elaboré por medio de la investigacion de diversos recursos desde articulos de
revistas, noticias y libros hasta paginas de internet, y un detallado analisis de la
informacion para lograr abarcar todos los puntos del tema y problematica que intento
definir y proponer una respuesta positiva para evitar la exclusion de la sociedad de estos

nifios con capacidades diferentes.
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INTRODUCCION

El proyecto la Integracion Educativa a nifios con sindrome de Down en México, trata
sobre la problemética que existe hoy en dia en nuestro pais que consiste en la
exclusién de nifios con Sindrome de Down, asi como con cualquier otra discapacidad

de las escuelas, por lo tanto, de nuestra sociedad en general.

El propésito de este trabajo es presentar algunos aspectos acerca de la integracion e
inclusion educativa y social de los nifios con Sindrome de Down en las aulas. El
objetivo principal de dicho trabajo es conocer y aplicar las adecuadas necesidades
educativas especiales que precisen estos nifios, ademas de concienciar a la sociedad
de sus limitaciones, con el fin de que colaboren en su integracion e inclusion. Para
analizar esta problematica es necesario conocer sus caracteristicas comunes desde
las caracteristicas que presenta su enfermedad hasta su modos de aprendizaje, las
necesidades que estos generan, su desarrollo, y a partir de ahi, realizar una atenciéon
individualizada, conociendo de esta manera que es la educacion especial, la inclusion
educativa, asi como sus diferencias con la integracion educativa, de esta manera nos
acercaremos a conocer sus necesidades y realizaremos una correcta intervenciéon

individualizada y adaptada, pero al mismo tiempo inclusiva.

Del nifio con Sindrome de Down, como de otros con necesidades educativas
especiales, se puede decir que no es un rasgo que defina a un individuo, sino una

caracteristica mas de una persona determinada.
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PLANTEAMIENTO

El Sindrome de Down es una enfermedad muy comun en nuestros dias. Los infantes
que lo padecen nacen con este trastorno, y por lo tanto no existe cura para este. Estas
personas tienen caracteristicas fisicas, emocionales y mentales diferentes a las de una
persona “normal’, pero no por esto significa que no puedan formar parte de nuestra
sociedad, y aunque forman parte de esta aun no sabemos completamente como

incluirlos dentro de esta.

A pesar de sus diferencias, como nosotros tienen capacidades y pueden llegar a ser
autosuficientes, el problema es que nuestra sociedad los sobreprotege y por Io mismo
los aisla, esto provoca que estas personas no desarrollen su potencial real como

podrian llegar a hacerlo.

Por el lado de los nifios al existir escuelas exclusivas para estos nifios, se les cierran
las puertas a ser personas normales o simplemente vivir en sociedad como cualquiera,
estos niflos permanecen en su zona de confort ya que son sobreprotegidos y al ver
personas iguales a ellos y tener el ritmo de aprendizaje de un nifio con estas
caracteristicas aprenden mas lento y menos, y al momento de estar en sociedad se
sienten diferentes y todos los vemos diferentes, no interactian con la sociedad, por lo
tanto son rechazados. En cambio, cuando un nifio con este padecimiento desde
pequefio va a una escuela normal, en la que obviamente debe de haber cierto cuidado
especial, pero al convivir con nifios sanos y como son nifios intentan imitar, se intentan
integrar, tienen un aprendizaje mayor en muchos mas ambitos que en una escuela

especial.

Esta tarea de integracion debe empezar desde la familia, por parte de los padres, dejar
de ser sobreprotectores y en lugar de esto ayudarlos a integrarse en la sociedad, al
ser aceptados por los propios padres podremos lograr que la sociedad los acepte a

pesar de sus diferencias.
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JUSTIFICACION

Es interesante el cdmo en nuestra sociedad actualmente se dice que se acepta a nifios
y personas con discapacidades incluyendo a los nifios con sindrome de Down, pero
en realidad no es asi, ya que siguen existiendo escuelas especializadas para este tipo
de nifios, que al estar todos juntos no les permiten desarrollarse socialmente, por lo
tanto, no interactian con otras personas. Me interesa conocer por qué un nifio con
este padecimiento en una escuela normal puede aprender al ritmo de una nifio
cualquiera y en estas escuelas especializadas lo hacen mas lentos y aprenden menos
cosas. Esto empieza desde los padres ya que por sobreprotegerlos y por no saber

tratarlos acuden a estas instituciones creyendo que va a ser mejor.

Debemos aceptar a estos niflos como parte de la sociedad y permitir su integracion
como una persona cualquiera ya que estos tienen practicamente las mismas
capacidades de cualquier otro nifio. Conozco casos en ambos sentidos y por eso me
gustaria realizar una comparacion para asi poder concientizar a la sociedad, pero
principalmente a los padres de que son parte de nuestra sociedad y por lo tanto
debemos de tratarlos como tal.
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OBJETIVOS

GENERAL

Concientizar a cerca de esta enfermedad y establecer estrategia para lograr un
completo desarrollo de los nifios con sindrome de Down desde el ambito familiar,

escolar y social.

PARTICULARES

e Identificar las diferencias fisicas y psicolégicas de un nifio con sindrome de
Down y un nifio comun.

e Concientizar a cerca de la real integracion de estos nifios a nuestra sociedad.

e Puntualizar la importancia del papel de los padres para el desarrollo
interpersonal, intelectual y fisico de los nifios con esta enfermedad.

e Conocer a cerca de los métodos de ensefianza utilizados en escuelas
especiales para nifios con sindrome de Down.

e Determinar los beneficios de que estos nifios acudan a escuelas

convencionales
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1.MARCO CONCEPTUAL

1. Sindrome de Down

El Sindrome! de Down también conocido como trisomia del par 21, es un trastorno

genético causado por la presencia de una copia extra del cromosoma 21, en vez de

los dos habituales. Este material genético extra hace que las personas que lo poseen

tengan caracteristicas propias del sindrome, asi como un grado variable de retraso

mental.

ISR

-V..._.. ...._.....'..._. - .I,'_A,““

i

/

19 20 21

BRASILE, HECTOR. RETRASO MENTAL Y GENETICA SINDROME DE
DOWN: CARIOTIPO (CONJUNTO DE CROMOSOMAS DE UN INDIVIDUO)
MOSTRANDO UNA TRISOMIA LIBRE DEL PAR 21 P.P. 11

cromosoma de mas. (UNICAP, s.f.)

B I T e

No se conocen con exactitud las
causas que provocan el exceso
de  cromosomas, aunque
estadisticamente se relaciona
con la edad de la madre
superior a los 35 afios de edad.
Las personas con Sindrome de
Down tienen una probabilidad
superior a la de la poblacién en
general a padecer algunas
patologias?, especialmente de
corazén, sistema digestivo y
sistema endocrino debido al
exceso de proteinas

sintetizadas por el

1 Conjunto sintomas que caracterizan a una determinada enfermedad

2 Grupo de sintomas asociadas a una determinada dolencia



La integracion educativa a ninos con sindrome de Down en México

1.1 Cuadro clinico

El Sindrome de Down es la causa genética mas comun de retraso mental. Mas que de
una enfermedad, se trata de un sindrome genético y aunque se asocia a algunas

patologias, la expresion fenotipica final es variada. (HISTORIAS DEL SINDROME DE DOWN,
2015)

Como rasgos comunes se puede sefialar su fisiognomia peculiar, una hipotonia
muscular 3 generalizada y un grado variable de retraso mental y retardo del
crecimiento. Algunos rasgos mas importantes son la estatura baja, craneo ancho y
redondeado, aplanado por detras, la lengua sobresale de la boca y se encuentra
fisurada, cuello corto y con piel exuberante, nariz pequefa y chata, orejas pequefas y
redondeadas, manos pequefias y con un uUnico pliegue transversal en la palma y

extremidades superiores e inferiores cortas.

Entre otras caracteristicas clinicas del Sindrome de Down se encuentra la hiperlaxitud
ligamentosa #, hipotonia, braquicefalia ®, clinodactalia ®, dermatoglifos ’ atipicos,
infecciones en el aparato respiratorio, anomalias en el sistema inmunitario e intestinal,

anomalias dentarias, cardiopatia® congénita, entre otros.

También las personas con Sindrome de Down son propensas a desarrollar leucemia,
diabetes, miopia, disfuncién tiroidea, tienen una alta predisposicidon a padecer de
alzhéimer entre los 35 y 40 afos y autismo, asi como envejecimiento prematuro. La
esperanza de vida de una persona con Sindrome de Down es de 50 afios

aproximadamente.

3 Disminucion del tono muscular

4 Mucho mayor flexibilidad en las articulaciones, musculos, cartilagos y tendones de las personas
5 Ocurre cuando la sutura coronal se funde prematuramente

6 Desviaciones de los dedos en el plano transverso

 Pliegues de las manos

8 Estrechamiento de los pequefios vasos sanguineos que suministran sangre y oxigeno al corazén


http://es.wikipedia.org/wiki/Sutura_coronal
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CUADRO CLINICO
ZONA ANATOMICA CARACTERISTICAS
CABEZA +  Microcefalia con el didametro anteroposterior reducido .

« Hueso occipital aplanado.

Aplanamiento facial.

Pliegues epicanticos.

Hendiduras palpebrales oblicuas.

Puente de la nariz ancha .

Eritema facial continuo.

Microtia con el hélix doblado .

Los ojos son almendrados y presentan manchas de Brushfield blancas y
grises en la periferia del iris visibles en el periodo neonatal y desaparecen
paulatinamente entre los 12 meses posteriores.

CARA

- & & & & = @

+  Corto
CUELLO + Piel exuberante.

Manos pequefias y anchas.

Pliegue palmar (nico (pliegues simiesco) .

Clinodactilia.

Algunos casos pueden ser acompafiados de una polidactilia y sindactilia.
Pies con amplio espacio interdigital entre el primer y segundo dedo.

EXTREMIDADES

- s & & @

PEREZ, DIEGO. REVISTA DE ACTUALIZACION CLINICA, VOLUMEN 45. pP.p. 2359

2. Inteligencia

La inteligencia es la capacidad que orienta la actividad y conducta, que se va
construyendo cuantitativa y cualitativamente a través de experiencias. La inteligencia
es una de las funciones que colabora en el desarrollo cognitivo, estas son las funciones
que intervienen en el conocimiento y comprension de las cosas y personas que lo
rodean, estas son: percepcion, aprendizaje, inteligencia, lenguaje y pensamiento. No
todo el mundo tiene el mismo nivel de inteligencia para realizar determinadas tareas.
De este modo también podemos definir inteligencia como la capacidad de un individuo

para dar solucion a un problema previamente desconocido por él.
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2.1 Capacidad intelectual de los nifios Down

En el caso del Sindrome de Down, una caracteristica definitoria de esta alteracion
genética es que siempre se acompafa de una deficiencia mental en diferentes niveles.
(Ruiz, 2015) El grado de deficiencia, no obstante, no se relaciona con otros aspectos
como puede ser la intensidad de los grados faciales entre otras caracteristicas
definitorias del sindrome. En otras palabras, no por tener mas rasgos externos propios

del sindrome de Down necesariamente se ha de ser menos inteligente.

De la misma manera, entre los factores especificos de la inteligencia anteriormente
mencionados, puede un sujeto con Sindrome de Down destacar en uno de ellos
respecto a sus comparferos enmascarando su baja capacidad en otros. O viceversa,
una persona con muchas dificultades de expresion linglistica puede tener mayor
capacidad intelectual que otra que se exprese con mas claridad. La afectacion puede
ser muy distinta en cada uno de los campos, sin que necesariamente se de una

relacion directa entre unos y otros.

e Las personas con Sindrome de Down mas alla de sus diferencias individuales
poseen algunas de estas caracteristicas:

e Una manera distinta de adquirir y organizar la informacion, recibiéndola,
procesandola y dando respuesta mas lentamente

e Su percepcion y memoria visuales son mejores que las auditivas

e Su capacidad comprensiva es mucho mayor que la expresiva

e Amplia capacidad para desenvolverse con autonomia

e Mas facilidad para el aprendizaje de la lectura y la escritura que para las
matematicas

e Su capacidad para la imitacién facilita su aprendizaje

e La calidad de sus movimientos y su competencia motora se ve afectada
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Respecto a dichos factores, las personas con Sindrome de Down obtienen mejores
resultados en pruebas manipulativas, perceptivas y motrices, destacando también en
algunos aspectos de la inteligencia social, en cambio sus puntuaciones suelen ser mas
bajas en los factores de tipo verbal numérico, de inteligencia formal abstracta y de

pensamiento creativo.

2.2 Intervencién temprana

No existe hasta la fecha ningun tratamiento efectivo para el Sindrome de Down. Los
Unicos tratamientos que han demostrado una influencia significativa en el desarrollo
de los nifios con Sindrome de Down son los Programas de Intervencién Temprana,
orientados a la estimulacion del sistema nervioso central durante los primeros afios de

vida.

Se denomina intervencion temprana al tratamiento que reciben los nifios con
necesidades especiales entre el nacimiento y los cinco afios con la intenciéon de
prevenir, disminuir o eliminar problemas por medio de técnicas psicoterapéuticas.

(Villanueva, s.f.) De este modo se puede hablar principalmente de cuatro objetivos:

e Maximizar el potencial de desarrollo del nifio
e Prevenir el desarrollo de problemas o retrasos
e Apoyar e informar a padres y familias

e Que exista una relacion de costo-beneficio
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La intervencién temprana trata de s g

Objetivos del programa
compensar las limitaciones de (filosofia y metodologia)
estos nifios aprovechando en

tiempo de la plasticidad neuronal

Evaluacion

(por plasticidad se entiende la

capacidad que las neuronas tienen

de modelamiento en su estructura y . .
. Intervencion

funcion), para extraer al maximo lo

gue la realidad genética permita,

pero a su vez dando una

Reevaluacion

importancia al ambiente familiar. La FLORES, JESUS. LA ACCION EDUCATIVA EN EL SINDROME DE

|nteraCC|c')n padres_hljo’ el buen DOW';;MODELO DEL CENTRO: SISTEMA DE EVALUACION.
P.P.

ajuste familiar, el apoyo social a la

familia del nifio, entre otros, son variables de extraordinaria importancia.

La intervenciéon temprana se fundamenta en cuatro lineas de desarrollo cientifico. La
psicologia del desarrollo, que ha establecido las fases del desarrollo del ser humano,
la neurologia evolutiva que se ocupa de estudiar el comportamiento y conocer las
condiciones del sistema nervioso para anticipar posibles sefales de riesgo, la
psicologia del aprendizaje que proporciona las bases para la adquisiciéon de nuevas
conductas, asi como la modificacion de conductas no deseadas, y las nuevas

aportaciones de la psiquiatria infantil.

En los trabajos de intervencion temprana se toman como punto de referencia el
desarrollo evolutivo de un nifio normal. En consecuencia, los objetivos se basan en
escalas tipificadas que comparan las adquisiciones del nifio con Sindrome de Down

con un patrén normal de desarrollo.

10
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2.3. Desarrollo

Se define al desarrollo como un proceso continuo desde la concepcion hasta la
madurez. El nifio tiene que pasar por una serie consecutiva de etapas de desarrollo
para dar un diagnostico sobre el mismo. Este proceso depende de la maduraciéon y
mielizacién del sistema nervioso. La secuencia de desarrollo es la misma para todos

los nifios, pero el grado vario de uno a otro.

Asi pues, para entender el desarrollo de un nifio con discapacidad es preciso observar
cada etapa del desarrollo e identificar las variables. Estas se sitian a diferentes
niveles: limitaciones orgénicas, como un déficit auditivo o visual, diferencias en su
entorno cuando inicia interacciones o aprende a leer, diferencias en la conducta de los
gue interacttan con el nifio y diferencias en el nivel de experiencias sociales y
educativas que se ofrecen. (BUCKLEY, 1992)

Pero ¢ En qué niveles el Sindrome de Down altera el proceso normal de desarrollo?
En primer lugar, el impacto de padecer de sindrome de Down en diferente para cada
nifio, tanto en aspectos fisicos como mentales. En segundo el retraso de un nifio con
Sindrome de Down no es igual en todas las areas, y en tercer lugar la variacién en la

adquisicién de las etapas de desarrollo es mas alta en los nifios normales.

A continuacién, se describen los aspectos especificos del sindrome de Down en cada

area del desarrollo:
Desarrollo neurologico:

El desarrollo neuroldgico ha sido ampliamente estudiado. Desde el tono de los
musculos del cuello, tronco y extremidades, hasta los movimientos espontaneos del
cuerpo, caray extremidades, la posicion de los 0jos en reposo, la convergencia de los

ejes visuales, el reflejo palpebral, las reacciones auditivas, los reflejos palmar y plantar,

11
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etc. También el reflejo rotuliano y patelar®, la respuesta a la traccion, la marcha

automética, entre otros.

Con los resultados se ha podido concluir que los nifios con sindrome de Down existen
frecuencia elevada de hipotonia generalizada, desaparicion retardada de los reflejos y

de los automatismos primitivos, fallas en las respuestas a la traccion y al reflejo patelar.

Desarrollo motor:

Es importante conocer el sistema sensorial, ya que influyen en el desarrollo motor
grueso, en el que se influyen el tacto, la fuerza y direccidon de los movimientos, el
equilibrio y la vision. Todos los datos que aporta el sistema sensorial son procesados
en el cerebro, lo que permite a la persona darse cuenta de cOmo se mueve Ssu cuerpo
en un ambiente determinado. Todas las habilidades motoras gruesas de los nifios con

sindrome de Down estan mas atrasadas que en los nifios normales.

En los nifios Down el sistema sensorial puede estar mas activo que lo habitual, o por
el contrario funcionar deficientemente. Ambas interfieren con la habilidad de aprender.
Los retrasos en las adquisiciones motoras tendran influencia sobre las experiencias
del nifio y sobre el desarrollo de otras areas, esto amplia sus posibilidades de

exploracién del mundo fisico y las oportunidades de interaccion social y de experiencia.
Desarrollo cognitivo:

Se refiere a todo aquello que hace posible adquirir el conocimiento de la palabra, y la
habilidad para reconocer y recordar eventos y personas. El desarrollo cognitivo se
mide primero en términos de cocientes de desarrollo y después en cocientes
intelectuales. Las etapas de desarrollo reflejan el inicio de la exploracion del mundo

estan retrasadas. Sus habilidades las realiza mas lentamente y por menos tiempo que

9 Sensacion de chirrido o roce al extender la rodilla

12
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€l no Down. El desarrollo sensorio motor de los nifios con sindrome de Down muestra
un patrén de desarrollo asincrénico y mayor variabilidad en las capacidades
sensoriomotoras, asi como que tardan mas tiempo que los nos deficientes en pasar
de un estado a otro y tienen mas regresiones. También algunas conductas atipicas
como la infrautilizacion de las conductas adquiridas y por otro lado la evitacion
cognitiva, (el nifio Down se desconecta facilmente de la tarea propuesta (WISHART,
1986), y la motivacion insuficiente. Manifiestan alteraciones en el contacto ocular, en la
atencion y en la memoria a corto plazo, su mayor dificultad reside en recordar la
informacion presentada de forma auditiva (MARCELL Y WEEKS, 1988). Aprenden mejor
visual que auditivamente y muestran una notable afectacién en el concepto de nimero.
También hay notables diferencias entre los nifios con Down y los no deficientes en la

exploracion.

Parte de las alteraciones cerebrales se han podido localizar en zonas del cerebro cuya
funcion es almacenar, recapitular e integrar la informacion para organizar la memoria.
La abstraccion y la deduccion. En consecuencia, las 6rdenes que recibe el cerebro son

lentamente captadas, procesadas e interpretadas, e incompletamente elaboradas.

Desarrollo del lenguaje:

Este desarrollo es con frecuencias el area de mayor retraso para los nifios con
sindrome de Down, hay pues un retraso aproximado de 4 meses respecto al nifio no
deficiente. En el proceso de aprender el lenguaje, existen una variedad de habilidades
y destrezas que el nifio tiene que utilizar, sean cognitivas o sensoriales. Los nifios
Down tienen una dificultad creciente en la adquisicion de reglas gramaticales y en la
construccion de frases. Entienden mucho mas de lo que hablan y tienen gran dificultad

para ser comprendidos.

Un factor importante para el desarrollo del lenguaje es el ambiente. Estos nifios hacen

un buen uso del lenguaje que poseen y entienden las reglas de conversacion. Ellos
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deben escuchar a otras personas hablarlo y posteriormente participar en una
conversacion. Contestan adecuadamente las preguntas y suplen con gestos sus
deficiencias de expresién. En el caso de los nifios con sindrome de Down el
procedimiento mas exitoso es la manipulacion de su ambiente, con la finalidad de

propiciar el uso efectivo de las habilidades de aprendizaje del nifio.

Desarrollo afectivo social:

El desarrollo emocional y social de los nifios con Down es muy parecido al de los nifios
normales, aunque mas lento, al igual que su temperamento es muy similar a
excepciones de las variaciones. En los primeros afios de edad los nifilos Down son
mas temerosos, menos emotivos y se sorprenden con facilidad, pero conforme
transcurren los aflos se incrementan sus respuestas afectivas tanto positiva como
negativamente. Las conductas se integran jerarquicamente en patrones mas

complejos dentro de los sistemas de desarrollo (SROUFE, 1979).

Los nifilos con sindrome de Down no son tan eficaces cuando se trata de utilizar los
recursos conductuales para conectar con su ambiente social, como los nifios no Down.
También entre ellos (los nifios Down) existen grandes diferencias en el desarrollo
social y afectivo. Son relativamente frecuentes conductas como negativismo,
dificultades de adaptacién, excesiva demanda de atencidn, o escasa participacion en
actividades de grupo. La relacion de estas alteraciones con actitudes educativas de
los padres y con problemas fisicos del propio nifio parece muy clara. Tampoco se
pueden descartar las manifestaciones psicoticas o autistas, que generalmente son

poco frecuentes pero algunas veces estan presentes.
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3. Educacion

La educacion es uno de los fendmenos mas complejos de la vida humana. Influyen en
ella multiples factores. Es de importancia obvia por ser agente de desarrollo y
progreso. La educacion actual tiene una gran vitalidad. Ha experimentado un
importante crecimiento, no solo cuantitativo, sino también cualitativo: ha mejorado sus
métodos, perfeccionando sus enfoques, ajustando sus estructuras y ampliando sus

recursos.

La educacion es una necesidad incuestionable. El ser humano, necesita de su entrono
una respuesta, la cual le llaga a través de una relacion de ayuda, del contacto e
influencia de otras personas que hace referencia a su perfeccion. La educacién es una
ayuda que se presta al ser humano en el proceso de convertirse en persona para

alcanzar la madurez.

3.1. Educacion para nifios con Sindrome de Down

Ante todo, un nifio es un ser humano en proceso de convertirse en persona, que
necesita en ese proceso una ayuda para alcanzar la madurez®. Pero en sentido
psicoldgico, la personalidad y la consecucion de la madurez es algo que se alcanza a

lo largo de un proceso que se extiende durante toda la vida.

El nifilo Down tiene que desarrollar su personalidad psicolégica y alcanzar la madurez
de todas las cualidades especificamente humanas que se encuentran en el modo

germinal. Es necesario que la educacion con todos los factores y condicionantes que

10 Edad de un individuo que disfruta plenamente de sus capacidades y que todavia no alcanzé la
ancianidad.
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en ella intervienen, cree las oportunidades y preste las ayudas necesarias para que el
proceso se de en las mejores condiciones.

Todo el quehacer educativo ha de tener presente que se dirige a toda la persona, ha
de tener en cuenta todos sus elementos: cuerpo, tendencias y sentimientos,
emociones, aperturas al mundo y relacion con las cosas, accién y conocimiento.
Educar es liberar, crear autonomia, tanta como sea posible. Hacer al nifio persona es
el punto de partida. De esta consideracion global de la educacion arrancan todos los

principios que deben regirla.

e La singularidad de la persona exige individualizacion en la educacion

e La apertura de la persona reclama la socializacion de la educacion

e La apertura de la persona a la realidad lleva la actividad a la educacion

e La educacion es creativa y conduce a la expresion de uno mismo. La libertad y

autonomia de la persona suscita la creatividad en la educacion.

Los nifios con Sindrome de Down tienen derecho a una educacion de calidad que
tenga en cuenta su condicion de personas en desarrollo y que atienda a las
caracteristicas propias que se dan en ellos como individuos y como grupo. La salud y
condicion fisica de los nifios es un factor que tiene que ser bien conocido por los
educadores, para ajustar los estimulos y la actividad a una dinAmica de nivel alto, sin
sobrepasar el limite de la fatiga, pero sin dejar de pedir el esfuerzo, valorarlo y
proporcionar los refuerzos oportunos. También es necesario tener en cuenta los
rasgos psiquicos!, que en gran parte son individuales. Hay que asumir que el proceso

es lento, pero tiene que ser continuo.

" Todo lo que guarda relacién con las funciones y los elementos de caracter psicoldgico.
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3.2. Modos de escolarizacion de los ninos con sindrome de Down

La escuela especial constituye un modo de escolarizacion que en algunos casos puede
ser el mas indicado para alcanzar los objetivos educativos que se pretenden. Todos
los niflos atendidos tienen necesidades educativas especiales, y se intenta dar una
respuesta a esas necesidades. Se hace un uso determinado de los recursos
didacticos, se establece la proporcion profesor-alumnos que requieran la dindmica del
aprendizaje en razon de los objetivos propuestos y del tiempo que se ha de dedicar a
cada uno de ellos. Debe mantener estrecha relacion con las familias de los alumnos y
realizar experiencias de convivencia, ocio, tiempo libre con alumnos de otros centros
educativos del entorno. La mayor ventaja de este modo de escolarizacion es la
especificidad de las respuestas educativas a las muy especiales necesidades
educativas de los nifios. Los restantes modos posibles de escolarizacion se dan dentro
de la escuela ordinaria y responden a diferentes soluciones organizativas dentro de la

misma.

Una de las modalidades con gran virtualidad educativa para algunos alumnos y en
determinadas edades es el aula especial dentro de la escuela ordinaria, con
organizacion propia de experiencias educativas y actividades de aprendizaje y con
tutoria de un profesor terapeuta. Es adecuada para que el nifio consiga una buena
socializacion con los alumnos de su grupo a lo largo de un tiempo mantenido de
convivencia y educacion en comuan, se precise intensificar y afianzar aprendizajes
basicos que han quedado muy desfasados por la necesidad de dedicacion temporal a

ellos, respecto de los alumnos del grupo del que formaban parte.

Dentro de la escuela ordinaria, los alumnos con sindrome de Down pueden mantener
la pertenencia a su grupo de clase y dedicar diferentes proporciones del tiempo util de
aprendizaje a actividades especificas encaminadas a alcanzar sus objetivos

individualizados por la distribucion de los nifios en agrupamientos flexibles.
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fnstruccion
en el hogar

Aula especial medio dia

Aula ordinaria con una
maestra de apoyo

f . Aula ordinaria

FLORES, JESUS. LA ACCION EDUCATIVA EN EL SINDROME DE DOWN: MODALIDADES
DE ESCOLARIZACION. P.P. 242

3.3. Laintegracion Educativa

La normalizacién como la posibilidad de que el deficiente mental desarrolle un tipo de
vida tan normal como sea posible. Si trasladamos este principio al ambito escolar,
constituye la finalidad de la integracion educativa. La integracion es la unificacion de
la educacion ordinaria y especial que ofrezca varios servicios educativos a los nifios
de acuerdo con sus necesidades. También es definida como una filosofia con variedad
de alternativas instructivas para cada alumno, buscando la maxima normalizacién

instructiva, temporal y social dentro de la jornada escolar ordinaria.

El principio de integracion es la tendencia a impartir la educacién especial en centros
ordinarios hasta donde sea posible; y si no es posible, impartirlo en centros especificos

gue también procure la integracion de los alumnos en la vida social.

La integraciobn escolar es un proceso de normalizacién continua que pretende

establecer comportamientos y conductas, aceptados por la comunidad, a través de los

18



La integracion educativa a ninos con sindrome de Down en México

aprendizajes. Todos los rasgos la sitian en el punto de vista de la persona y la
describen como un objetivo humanista, permanente y continuo que conduzca al sujeto
ala integracién en la sociedad y al intercambio en ella'y con ella de elementos valiosos.
En el proceso de normalizaciébn y socializacibn son de gran importancia las
experiencias sociales, lo que lleva a afirmar la necesidad de contacto con el ambiente
escolar normal, como paso previo a la insercion en la vida de la comunidad. También
se afirma que la integracion educativa evita en muchos casos la segregacion y el
etiquetamiento, rasgo que es coherente con la defensa de los derechos humanos.
Ademas, los nifios se benefician del trato con una poblacion no seleccionada, y la

propia escuela es reflejo de la vida social en que todos habran de participar.

Los propios padres se los nifios con necesidades educativas especiales, como los son
los nifios con Sindrome de Down, desean y piden la integracion escolar. La atencion
al desarrollo total, incluyendo el bienestar emocional y social, es otra de las razones
dadas a favor de la integracion que es acorde con el enfoque personal. Ademas,
gracias a la integracién educativa se hace mas eficaz la educacion por la mayor

exigencia de innovacion educativa e investigacion, o el mayor aprovechamiento.

Para que la integracion escolar llegue a lo que tiene que ser se han de abracar todos

los siguientes aspectos:

e La integracion fisica, que consiste en la reduccién de distancia entre los
espacios escolares de los nifios con educacién normal y los de educacion
especial.

e La integracion funcional, que es la utilizacién conjunta de los recursos de las
instalaciones de los centros.

e La integracién social, que supone la reduccion de la distancia entre los
sujetos, la eliminacién del alejamiento psicoldgico, la aceptacion mutuay el
sentido de pertenencia al mismo grupo.

e La integracibn mas completa consistiria en ofrecer a todos las posibilidades de

influir en su propio destino, de realizar una actividad productiva, de acceder a
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los recursos y servicios ofrecidos por la comunidad y de participar activamente
en ella. Una integracion de estas caracteristicas, que conduce a la madurez
humana, no es un punto de partida, sino una meta que conseguir. Exige un

proceso continuo en el que todos nosotros estamos implicados.

4 .- La familia del nifo con sindrome de Down

La familia'? del nifio con sindrome de Down, de igual modo que en el caso de cualquier
otro nifio, es la principal responsable de su educacion. Por un lado, protagoniza el
proceso de socializacion de los hijos, estableciendo las normas, reglas y costumbres
gue permitiran su futura incorporacion a la sociedad. Por otro, favorece el desarrollo
cognitivo del nifio, si el ambiente es comunicativo y estimulante, y a la inversa, lo
limitara si su influencia es en exceso rigida o permisiva. Y, por ultimo, aunque no por
eso0 menos importante, en ella se asientan las bases de la maduracion afectiva,

fundamento del oportuno bienestar personal.

Los principios teoricos en los que se basa el proceso de escolarizacion de los alumnos
con necesidades educativas especiales, es decir, la normalizacién y la integracion, han
de comenzar a aplicarse desde la familia. El desarrollo de una vida normalizada'?, se
comienza en el entorno familiar, y la naturalidad con que las demas personas acepten
al niflo con sindrome de Down estard muy influida por la normalidad con que sus
padres vivan su interaccion con él. La integracién escolar, en ultimo término, no es
mas que el paso siguiente en el proceso de inclusion social, tras la integracion familiar

en el entorno cercano del nifio, entre parientes, vecinos y amigos

12 Constituye un conjunto de individuos unidos a partir de un parentesco. Estos lazos, pueden tener
dos raices: una vinculada a la afinidad surgida a partir del desarrollo de un vinculo reconocido a nivel
social y de consanguinidad.

13 Entendida como lo méas parecida posible a la de las demés personas.
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4.1 La familia como agente educativo

La formacion integral'4 de los nifios con sindrome de Down depende decisivamente de
las familias. La atencién temprana ha de ser proporcionada desde el momento de la
deteccién de la discapacidad. Como en el caso de otras discapacidades intelectuales,
necesitan ser instruidos en aspectos que los demas nifios aprenden de forma natural.
Y precisan de una constancia educativa que para otros puede ser opcional, pero en su

caso es ineludible.

La familia es uno de los agentes fundamentales de la que se ha dado en denominar
educacion informal, que incluye todos aquellos aprendizajes que se adquieren fuera
de la educacion formal y de la no formal. La educacion formal seria la oficial, impartida
por instituciones especializadas y estructurada en un sistema educativo graduado
cronologicamente. La educacion no formal, por su parte, abarcaria todas las
actividades formativas realizadas fuera del &mbito oficial e impartido por muy diversos
agentes y organizaciones, de caracter académico, social o profesional, entre otros, con
el objetivo de facilitar la formacién y actualizaciéon cultural, social y laboral de los
ciudadanos. La educacion informal complementa las anteriores, a través de los
aprendizajes producidos en las situaciones cotidianas, en su mayor parte de manera

no intencional y sin estrategia educativa determinada.

Algunas de las tareas que le corresponden a la familia para la educacion de su hijo

son:

e Lo natural, todo aquello que se aprende sin una planificacion expresa.
e Los aspectos béasicos de la autonomia y el autocuidado personal.

e Las habilidades sociales fundamentales

4 Se entiende por formacion integral el desarrollo de todas las dimensiones de la vida personal, de
manera que los estudiantes adquieran una conciencia superior que les permita comprender su propio
valor historico, su propia funcion en la vida, sus propios derechos y deberes, y los haga capaces de
intervenir y participar licida y responsablemente en la vida social, cultural, econémica y politica,
aportando su actitud creativa y su aptitud critica e investigativa.
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e El desarrollo de la autoestima del nifio, el conocimiento de sus potencialidades
y sus limitaciones y la aceptacion de su deficiencia.

e El apoyo emocional y la manifestacion del afecto.

e La comunicacion

e La habilidad psicomotriz y la actividad fisica y deportiva.

e La educacion para el ocio y el tiempo libre. El juego, la diversion, el disfrute, la
alegria.

e La adquisicion de habitos saludables

e La educacion moral y civica, la formacion socioafectivo-sexual, la educacion
vial, la educacion para la proteccién del medio ambiente o la prevencion de
drogodependencias.

e El establecimiento de los valores fundamentales.

Los padres han de asumir su responsabilidad en estos ambitos, haciéndose
conscientes de que los nifios con sindrome de Down necesitan que se les ensefien
habilidades y conceptos que otros nifios aprenden espontaneamente. En otras
palabras, muchos de esos aprendizajes no se van a producir si no se hace un esfuerzo
de ensefarselos de forma expresa. Y el colegio puede ser un apoyo, pero es en la

familia donde recae en ultimo término el peso de su adquisicion.

La familia tiene una responsabilidad afiadida a la propia de su funciébn como agente
formador, y es la de facilitar la incorporacion de los nifios con sindrome de Down a
esta educacion, al tiempo que debe seleccionar la informacion que les llega, cuyo

aporte educativo es, en muchos casos, mas que dudoso.
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Il. MARCO HISTORICO

1. Resefa histérica del Sindrome de Down

Existe la gran interrogante de cuando aparecio el SD, ya que no
se sabe si, desde el inicio de la civilizacion, la humanidad es
portadora del sindrome o bien si surgié en épocas mas recientes.
El dato antropologico mas antiguo que se conoce del SD tiene su
origen en el hallazgo de un craneo sajon que se remonta al siglo
VII D.C. En él se observan alteraciones en la estructura 0sea,
idénticas a las que suelen presentar las personas con SD. De
igual forma, en el pasado existieron posibles representaciones
esculturales de esta alteracion, tal es el caso de las figurillas de
barro y de las colosales cabezas realizadas en piedra,
pertenecientes a la cultura olmeca, que datan de hace
aproximadamente 3,000 afos; sin embargo, no hay datos

suficientes que apoyen esta hipoétesis.

LOPEZ, PATRICIA.

LOPEZ, PATRICIA. LOPEZ,
RUBEN. RESENA HISTORICA
DEL SINDROME DE DOWN
FIGURILLA DE BARRO. P.P.
194

Las primeras ilustraciones de individuos con SD, de que se tiene
conocimiento, se encontraron en un altar que data del afio 1505.
Con base en las pinturas de la época, es probable que el SD se
haya identificado antes del siglo XVI. El pintor del siglo XV
Andrea Montegna creador de varios cuadros de La Virgen con el
Nifio en brazos, representé al Nifio con rasgos que sugieren que
es portador del sindrome, asi lo muestra el cuadro: La Virgen y

el Nifio. De igual forma, el cuadro de Sir Joshua Reynolds pintado

LOPEZ, RUBEN. RESENA en 1773, titulado Lady Cockburn y sus hijos muestra a un nifio

HISTORICA DEL SINDROME ] )
DE DOWN: LA VIRGEN Y C€ON rasgos faciales caracteristicos del SD.
FL NINO. P.P. 194
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A pesar de todas estas conjeturas, antes del siglo XIX no se publicaron informes bien
documentados sobre esta entidad, probablemente porque se disponia de escasas
publicaciones médicas. En aquel tiempo eran pocas o nulas las investigaciones que
se interesaban en los nifios que presentaban problemas genéticos y con discapacidad
intelectual. La alta prevalencia de infecciones y mal nutricion opacaban a otras
entidades patolégicas. Era muy elevada la mortalidad que predominaba a mediados
del siglo XIX, ya que sélo sobrevivia el 58% de las madres que habian alcanzado los
35 afios, asi como también la frecuente mortalidad de muchos nifios que
verdaderamente habian nacido con SD y los cuales probablemente fallecian durante

los primeros meses de vida.

La primera descripcion de un nifio que tenia SD se adjudica a Esquirol en 1838. En
una conferencia celebrada en 1846, describio a un paciente con rasgos sugestivos del
sindrome, designando a este padecimiento como idiocia furfurdcea o cretinismo.
Duncan en 1866 describié textualmente el siguiente caso: una nifia de pequefia
cabeza, redondeada, con ojos achinados que dejaba colgar la lengua y sélo sabia decir
unas cuantas palabras (SCHEERENBERGER, 1866). En el mismo afio, el médico
inglés John Langdon Down, siendo el director del Asilo para Retrasados Mentales de
Earlswood en Surrey en Inglaterra, estudié a sus pacientes minuciosamente, midio
todos los diametros de sus cabezas, tomo fotografias y analizé todos los datos. Es asi
como publicé en London Hospital Reports, un articulo de tres y media paginas en las
gue presentaba una descripcidon minuciosa de un grupo de pacientes con discapacidad

intelectual que mostraban caracteristicas fisicas muy semejantes.

En el reporte clinico titulado: Observaciones en un grupo étnico de idiotas, describio
las caracteristicas faciales, la coordinacion neuromuscular anormal, las dificultades
gue enfrentaban con el lenguaje oral, asi como la asombrosa facilidad que tenian los
pacientes para imitar las actitudes de los médicos, ademas de su gran sentido del
humor. Al igual que muchos otros investigadores contemporaneos de la mitad del siglo

XIX, Down se vio influenciado por el libro de Charles Darwin: El origen de las especies.
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De acuerdo con la teoria de Darwin, Down crey6 que la entidad que hoy se conoce
como SD era un retroceso hacia un tipo racial mas primitivo, una forma de regresion
al estado primario del hombre. Se impresiond por el aspecto oriental de los ojos y
pensd que sus pacientes parecian mongoles, personas ndmadas procedentes de la
region central del reino de Mongolia y que él consideraba como una raza primitiva y
poco evolucionada, de ahi surge el término idiocia mongdlica o mongolismo,
clasificAndola en diversos tipos de idiocia mongdlica, tales como etiope, malayo e indio

americano.

Asimismo, considerd en un principio que ciertas enfermedades en los padres podian
originar este sindrome y menciond en reportes posteriores que la tuberculosis, durante
el embarazo podia romper la barrera de las razas y ocasionar que padres europeos
tuvieran hijos orientales. Por todo lo anteriormente expuesto, debe otorgarse a Down
el crédito de describir magistralmente algunos de los rasgos caracteristicos de esta
entidad nosoldgica'®, con la que diferenciaba a estos nifios de otros con discapacidad

intelectual, muy en particular de los que cursaban cretinismo?®.

Por lo tanto, la mayor contribucién que aporté Down fue el reconocimiento de las
caracteristicas fisicas y la descripcion del SD como una entidad diferente e
independiente; aunque la clasificacion étnica del SD esta actualmente descartada por
la ciencia, no deja de reconocerse el progreso que significd, en su tiempo, el hecho de

gue él buscaba una explicacién natural y no teolégica para las anomalias congénitas.

Sin embargo, Down nunca establecié cientificamente las causas o factores que
provocaban esta entidad. Es asi que durante casi un siglo se consider6 al SD como
una forma de regresion en la evolucion del hombre hacia un tipo filogenético mas
primitivo o bien la representacién de una interrupcion del desarrollo en alguna etapa

de la evolucién. En el libro The mongol in our midst publicado en Gran Bretafia

15 Describir, explicar, diferenciar y clasificar la amplia variedad de enfermedades y procesos patolégicos
existentes
16 Malformacion tiroidea congénita
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alrededor de 1924 por Crooshank, se argumentaba que la condicibn de estos
pacientes con idiocia mongolica se debia a un atavismo, sugiriendo que las personas
afectadas por el sindrome descendian de antecesores de raza mongolica y que los

signos que mostraban indicaban una regresion hacia el orangutan.

La primera comunicacion médica sobre el SD se present6 en un congreso efectuado
en Edimburgo en 1876. En ella, Fraser y Mitchell hicieron mencién sobre la vida corta
de los portadores del SD, la marcada tendencia a presentar braquicefalia y la influencia
del orden de nacimiento, ya que los nifios con SD eran los ultimos hijos en nacer. En
1909 Shuttleworth realizé un estudio etiolégico de 350 casos, en el cual hizo énfasis
sobre la edad materna durante la gestacibn como factor de riesgo para que se
manifestara el SD, asi como en el hecho de que, en familias numerosas, los portadores
del sindrome eran con frecuencia a los hijos de madres en la proximidad del climaterio.
El mismo autor neg6 la participacion de la sifilis como factor etiolégico del sindrome y
concluy6 que el trastorno obedecia a una disminucion de la capacidad reproductora.
La expresion utilizada por Shuttleworth para describir el SD fue la de nifio no terminado

o incompleto.

No obstante, poco se comentaba acerca de la probable etiolégica. No es sino hasta
1932 cuando Waardenburg sugirid6 que la causa probable residia en un reparto
anormal de los cromosomas. Nora menciona que esta anomalia no pudo ser
demostrada sino hasta 1956 cuando Tjio y Levan establecieron que el nUmero de
cromosomas que se encuentra en el ser humano, en condiciones normales, es de 46.
En 1959 Lejeune, Gautrier y Turpin descubrieron que los pacientes con SD tenian 47
cromosomas en lugar de 46. Esto se determiné mediante el analisis del cariotipo de

nifios con SD en fibroblastos humanos cultivados y se establecio asi el origen genético.

Poco tiempo después se identific6 que el cromosoma adicional, pequefio y

acrocéntricol’, correspondia al par 21, ubicado en el grupo G, segun la clasificacion

7 Cromosoma que tiene su centrémero muy cercano al extremo de uno de sus brazos
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del cariotipo humano de Denver. A mediados de la década de los cincuenta fue posible
el diagndstico prenatal, entre las 14 y 17 semanas de gestacion, mediante la técnica
de amniocentesis. En 1959 Turkel introdujo la serie U, proponiéndola como una terapia
alternativa basada en la preparaciéon constituida por 50 drogas, entre las cuales se
encontraban hormonas, vitaminas, minerales, antihistaminicos, enzimas y otros
compuestos. En 1960, Polani reporto la translocacién como un tipo de anomalia

cromosomica del Sindrome de Down.

Por otra parte, Clarke en 1961, observo el tipo conocido como mosaicismo!® en un
grupo cromosémico G extra o adicional. En 1961, un grupo de cientificos decidid
cambiar los términos de mongol, mongdlico y mongolismo por el de sindrome de Down,
ya que los vocablos utilizados en tal forma eran molestos, ofensivos y peyorativos
debido a la implicacion racial y la connotacion étnica. Ademas, el uso de esta
terminologia podia comprometer la posibilidad de aceptacion social de estos nifios.
Otra designacion para este sindrome fue propuesta por Lejeune quién recomendé el
de sindrome de trisomia 21. La ultima fue realizada por Yunis y Hoock, como sindrome

de Trisomia G-1.

Diversas terapias fueron sugeridas a finales de los afios cincuenta y principios de los
afos sesenta, entre las cuales se encontraba el empleo de extractos hipofisiarios, la
administracion de acido glutamico y sus derivados, y el uso de hormona tiroidea. En
1965, Bazelon inicio el tratamiento de un grupo de nifios con SD a base de 5
hidroxitripté6fano *° (5-HTP) como terapia precursora de serotonina. Smith hizo
referencia sobre sobre las recomendaciones que Haubold emitiera en 1967, referentes
a la mezcla de vitaminas, hormonas y minerales, a las que denomino terapia basal.
Sin embargo, es importante aclarar que ninguno de los resultados exitosos que

tuvieron estos autores.

18 Es un trastorno por el cual un individuo tiene dos o mas poblaciones de células que difieren en su
composicién genética. Esta afeccion puede afectar a cualquier tipo de célula

9 Aminoacido natural y compuesto guimico precursor e intermediario de labiosintesis de
los neurotransmisores serotonina
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A partir de los afios setenta, se iniciaron diversos estudios que iban mas all4 de
unicamente describir el fenotipo del Sindrome de Down. Estas investigaciones
centraron su atencion particularmente en la patogenia de los rasgos dismorficos y en
la busqueda de los sitios especificos de los genes situados en el brazo largo del
cromosoma 21. Es asi como Nebuhr, a partir de estudios con mapas genéticos y fisicos
de alta resolucion y utilizando pacientes con trisomias parciales, proporcioné mas
informacion relativa a los genes que intervienen en los mecanismos que conducen a
la aparicion del SD, sugiriendo que el fenotipo del SD puede ser causado por la
duplicacion de Unicamente una parte del cromosoma 21 banda 2122, la cual por si

sola representa aproximadamente la mitad del brazo largo.

A principios de los afios ochenta, la biopsia de vellosidades coridnicas se utiliz6 como
medio de diagndstico prenatal del Sindrome de Down entre las semanas 8 y 11 de
gestacion. A mediados de la misma década, Castillo Morales realizé constantes y
meticulosas observaciones de los signos bucofaciales? en el lento crecimiento de los
nifios con Sindrome de Down, que condujeron a nuevos hallazgos y a la clasificacion
de los signos bucofaciales en primarios y secundarios. Se refirié a los primeros como
aquéllos presentes en el nacimiento y durante el primer afio de vida; los segundos,
como aquellos que se desarrollan en nifios no tratados durante la edad escolar. Es asi,
como se empezaron a utilizar diferentes términos para distinguir a las diversas
caracteristicas bucofaciales en el SD, tales como: diastasis?' y protrusion lingual,
paladar escalonado, eversion labial, seudoprognatismo 22, macroglosia relativa,
hipotonia muscular, hipoplasia?® del tercio medio facial, insuficiencia velar?4, erupcién

retardada, microdoncia, anodoncia, taurodontismo, fusién y geminacién dentaria.

20 Dificultad en controlar los 6rganos relacionados con la articulacion (lengua, boca, etc.) o de emitir
sonidos simbdlicos.

21 Separacién patoldgica de dos huesos paralelos a nivel de su extremidad.

22 patologia en la cual la mandibula resulta forzada hacia delante respecto a su posicién normal a causa
de un trastorno oclusal.

23 Desarrollo incompleto o detenido de un érgano o parte de este.

%4 las paredes faringeas laterales y posterior no logran una separacion perfecta entre las cavidades
nasal y oral durante la fonacion y la deglucion.
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En respuesta a esto, en 1982 surgié la llamada terapia de regulacién orofacial®® de
Castillo Morales33-35 la cual se fundamentaba en la conceptualizacion de un
procedimiento dual, basado en un programa de estimulacién neuromuscular y un
dispositivo ortopédico bucal como posible tratamiento para bebés y nifios con
Sindrome de Down. En 1990, Hoyer y Limbrock aplicaron la terapia de regulacion
orofacial de Castillo-Morales en 74 nifios con SD, encontrando que aproximadamente
en las dos terceras partes de la poblacion estudiada, el tratamiento fue exitoso.
Asimismo, en 1991 Limbrock reporto en un informe que, empleando la misma terapia
en nifios con SD, se obtuvieron resultados significativos positivamente en la correccion
de la posicion de la lengua, en el tono y posicién de los labios superior e inferior, el

cierre de la boca, la disminucién del flujo salival, asi como en la succién.

En el inicio de los noventa, se generd un sinnumero de reportes clinicos. Debido al
auge de diversas técnicas diagnosticas de laboratorio, se lograron nuevos avances en
la determinacion del SD, como es el caso de la técnica de hibridacion in situ mediante
fluorescencia, la cual permiti6 detectar fragmentos muy pequefios del cromosoma,
independientemente de su ubicacion, incluso aun cuando la célula no se encontrara

en division y sin necesidad de recurrir a un cultivo celular.

También es importante mencionar las recomendaciones y evaluaciones que se
empezaron a considerar con respecto a las implicaciones clinicas de la subluxacion o
inestabilidad atlanto-axoidea 26 , en la actividad deportiva, y manejo médico-
odontoldgico de nifios con SD que cursan con esta afeccién. Asimismo, esta época,
marca la pauta del inicio de la creacion de modelos animales con SD utilizando para
ello ratones transgénicos a fin de caracterizar las alteraciones neuroquimicas propias
del Sindrome de Down, en busca de posibles soluciones a alteraciones asociadas

como la enfermedad de Alzheimer, diversas deficiencias del aprendizaje y

5 Sistema estomatognatico, que es el conjunto de 6rganos que permiten comer, hablar, respirar,
masticar, etc.

26 Articulacion formada entre el atlas y el axis. Este tipo de articulacion es sinovial, es decir, que permiten
realizar una alta gama de movimientos.

29



La integracion educativa a ninos con sindrome de Down en México

comportamiento, anomalias en los reflejos sensoriomotores, y la poca o reducida
actividad locomotora. Napolitano publicé que la administracién de compuestos a base
de sulfato de zinc y de selenio podria beneficiar a los nifios con SD. Declaro que dicha
terapia no so6lo mejoraria su sistema inmune, sino que también aceleraria el

crecimiento longitudinal.

1.1. Sindrome de Down en la sociedad a través del tiempo

Las personas con sindrome de Down se han integrado cada vez més a la sociedad y
la comunidad, como escuelas, sistemas de salud, trabajo y actividades sociales y
recreativas. A pesar de los avances en la comprension y la administracion general de
Sindrome de Down, la condicién todavia se asocia a una determinada cantidad de
estigma?’. Es importante que los individuos con esta condicion reciben el soporte de

su familia, amigos y sociedad.

Toda la gente con Sindrome de Down tiene cierto grado de discapacidad de
aprendizaje y de retraso cognitivo, desde muy leve a severa, por lo tanto, requiere el
soporte educativo especial mientras que ella crece. Los padres de la gente con
Sindrome de Down necesitan apoyo para poder entender la condicién y sus

complicaciones asociadas.

Histéricamente, quitaron de la sociedad general a la gente con Sindrome de Down en
instituciones o colonias. Era solamente a mediados del siglo XX que los padres, los
médicos, los investigadores y las organizaciones apoyando a gente con Sindrome de
Down comenzaron a cambiar a los individuos con Sindrome de Down y otros
desordenes fueron vistos y tratados por la sociedad. (News Medical Life Science, s.f.)

Mientras que los individuos con la condicion se han integrado cada vez mas en

27 Orgéanulo celular formado por un acumulo de carotenoides, relacionado con la respuesta fototactica,
en algunos grupos de protistas puede estar asociado al plasto.
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sociedad normal, su situacibn ha mejorado gradualmente, con muchos ahora

educéandose junto a otros nifios en escuelas regulares.

También, debido a los avances en tecnologia médica, los individuos con sindrome de
Down viven més tiempo que nunca antes. En 1910, se esperaba que los nifios con
sindrome de Down no sobre viven pasado la edad de nueve afios. Con el
descubrimiento de los antibiéticos, la edad promedio de sobrevivir aument6 a 19 o 20.
Ahora, con los ultimos avances en tratamientos clinicos, cirugias correctivas mas
particularmente de corazén, como el 80% de los adultos con sindrome de Down
alcanzan los 60 afios, y muchos viven adn por mas tiempo. Mas y mas

estadounidenses estan

interactuando con personas con sindrome de Down, aumentando la necesidad de

educacion publica generalizada y aceptacion.

Algunas de las organizaciones de apoyo para la gente con Sindrome de Down incluyen
la Asociacion Nacional para Sindrome de Down que fue fundada en los Estados
Unidos por Kathryn McGee en 1960. Una organizaciéon similar es MENCAP?8, que
apoya a gente con toda discapacidad de
aprendizaje y fue fundado en el Reino Unido en
1946 por Judy Fryd. A Kathryn McGee y otros,
también fundé al Congreso de Sindrome de Down
del Nacional como primera organizacion nacional
en 1973.

El primer Dia de Sindrome de Down del Mundo fue

llevado a cabo el 21 de marzo de 2006. Durante su

congreso Europeo en Palma de Mallorca, la

Asociacion de Sindrome de Down del Europeo proclamo el dia, que fue elegido como

BRASILE, HECTOR. RETRASO MENTAL Y

manera de simbolizar el cromosoma 21. En los GENETICA SINDROME DE DOWN P.P. 16

28 Caridad establecida en Londres que trabaja con personas con discapacidades de aprendizaje.
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Estados Unidos, el mes del Sindrome de Down es observado cada Octubre por la

Sociedad Nacional de Sindrome de Down.

2. Evolucién dela educaciéon a nios con sindrome de Down

A lo largo de la evolucion historica la atencién de las personas con minusvalia fisica
psiquica ha pasado por distintas fases, y adoptado recursos y soluciones que no

siempre han constituido propiamente un modo de escolarizacion.

Una de las soluciones adoptadas y que se extendio ampliamente en el tiempo y en el
espacio en el internamiento de las personas con minusvalia psiquica en instituciones
alejadas de la vida social, donde recibian una atencion con marcados matices
asistenciales y no siempre estaban integradas en el sistema escolar. Era mas bien un
modo de vida en el que las personas ingresadas recibiendo atencion a sus
necesidades primarias, y abarcaba periodos de internamiento mas amplios que le edad

evolutiva.

Poco a poco los educadores, las familias y en general la sociedad quisieron que las

instituciones tuvieran un caracter mas educativo y menos asistencial.

Por otra parte un sector de la poblacion normal también pasaba su periodo educativo

en internados por aquella época.

Otra manera de prestar atencion a los nifios con minusvalia psiquica, incluidos los
nifios con sindrome de Down, era mantener a los nifios en el hogar y atenderlos en
todas sus necesidades. Esta solucién tiene la ventaja de que no se aparta al nifio de
su familia, por lo que el punto de vista afectivo esta por encima de las soluciones que
exigen su separacion de la familia, sin embargo el aspecto educativo en muchos casos
dejaba mucho que desear, o estaba totalmente ausente, y en algunos suponia un

gran esfuerzo econdémico por conseguir algo que no daba oportunidad al menor de
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tener un ambiente social para interactuar, pues se privaba el nifio del contacto con el
grupo. También se ve algunos casos en los que el mantenimiento del nifio en el hogar
suponia una reclusion con nula mejora educativa. Hablamos de soluciones superadas,

gue afortunadamente, ya no se dan entre nosotros, si no es de un modo excepcional.

2.1. Reseia historicade la intervencidon temprana

A lo largo de los afios 70 se creyo que el periodo de los dos primeros afios de vida era
critico para el aprendizaje debido a la plasticidad del cerebroy dos a la irreversibilidad
de los efectos producidos en un periodo de depravacion social. Se pensaba que
aguellos nifios que habian sufrido de privacion social durante este periodo critico
serian incapaces de beneficiarse una pregunta mas alla del ambito cientifico hoy se
plantea otro tipo de preguntas, ¢qué tipo de apoyo familiar y programas educativos

funcionan mejor, para quien, como, cuando, donde y durante cuanto tiempo?

2.2 ;Dbénde surge lainclusiéon?

Desde mediados de los afios 80 y principios de los 90 se inicia en el contexto
internacional un movimiento materializado por profesionales, padres y personas con
deficiencias que luchan contra la idea de que la educacion especial, contraria a la
integracion escolar, estuviera encerrada en un mundo aparte, dedicada a la atencién
reducida de los alumnos clasificados como deficientes o con necesidades educativas
especiales. (ECURED, 2015) Como paso previo a la inclusién en los Estados Unidos
se generd un movimiento denominado Regular Education Iniciatice (REI) cuyo objetivo

era la inclusién, en la escuela comun, a los nifios con algunas deficiencias.
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Los trabajos de sus principales exponentes (Stainback, Reybolds y Wang-Walberg)
delinearon la necesidad de unificar la educacion especial y la educacion regular en un
Unico sistema educativo criticando la ineficacia de la primera. Apareci6 asi una defensa

muy significativa para la época a la prevalencia de un sistema educativo para todos.

REI luchd por la restructuracién de la educacion especial y su desaparicion como una
educacién compensatoria y por la recuperacion de tantos alumnos que por pertenecer
a un grupo étnico minoritario estuvieran inmersos en ella (GARCIA P ,1996). Un amplio
exceso de representacion de las minorias en la educacion especial sugirid, un analisis
racista de continuidad del programa de educacion especial por separado (VILLA Y
THOUSDAN, 1995). La propuesta de REI fue clara para su tiempo, todos los alumnos,
sin excepcion, deben estar escolarizados en el aula regular y recibir una educacion
eficaz en ellas. Las separaciones por causa de lengua, de género o de grupo étnico
minoritario deberian ser minimas y exigen la realizacion de profundas reflexiones,
antes de acometerlas. REI defiende la necesidad de reformar la educacion general y
especial para que se constituya en un recurso de mayor alcance para todos los

alumnos.

A finales de los afios 80 y principios de los 90 aparece, como continuaciéon de ese
movimiento en el contexto americano, el movimiento de integracién escolar en otras
partes del mundo y asociado a este, el movimiento de la inclusion. Los autores antes
mencionados manifestaron sus insatisfacciones por la trayectoria de la integracion.
Ellos cuestionaban el tratamiento dado a los alumnos con NEE (Necesidades
Educativas Especiales) en el sistema de ensefianza que estaba inmerso en un modelo
médico de evaluacion y que seguirian considerandose las dificultades de aprendizaje,
consecuencia del déficit de los alumnos, evitando asi la realizacion de
cuestionamientos tales como: por qué fracasan las escuelas a la hora de educar a

determinados alumnos.

Ante estas circunstancias los representantes de este movimiento se propusieron

realizar una redefinicion del concepto de necesidades educativas especiales y la
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necesidad de un cambio de paradigma. Se reconocié también que las dificultades que
experimentan algunos alumnos en el sistema de ensefianza son consecuencia de
determinadas formas de organizar la escuela y de las formas de ensefar delineadas

por ella.

El interés por este tema provocd cambios en el pensamiento pedagdgico
norteamericano y de la época provocandose la revision de numerosos sistemas
educacionales y laimplementacion de acciones conducentes a que la educacion llegue
a todos los alumnos en contextos regulares y no segregados. Esto foment6 el
surgimiento y defensa de la llamada inclusion educativa en medio de la contradiccion
entre el pensamiento existente sobre las necesidades educativas especiales y por otro
lado la critica a las préacticas de educacion en general. Esta orientacion de la educacion
adquiere un caracter internacional avalado, entre muchas otras cosas, por las acciones
gue se estan realizando por los organismos internacionales como UNICEF y la
UNESCO a favor de que la educacion llegue a todos los nifios en edad escolar.

La filosofia como sostén teorico y critico mas general de toda la actividad educativa, y
condicién de una pedagogia verdaderamente cientifica, continta siendo del interés de
muchos profesionales del mundo. La inconformidad con los métodos y practicas
educativas y el deseo de reformar todo el sistema, ha provocado que los pedagogos
de cualquier época estudien detalladamente los problemas que se presentan con la
formacion del hombre y consecuentemente comiencen a construir elaboraciones

tedricas generales sobre la educacion y la pedagogia como ciencia.

El propio reconocimiento de la filosofia y sus principios como el fundamento teérico y
metodolégico generales de la pedagogia promueve el interés de muchos
investigadores de hacer menos abstracto y generales sus postulados, y
consecuentemente se genera un pensamiento filoséfico mas ajustado a problemas
particulares y especificos de las ciencias pedagogicas y de sus practicas. La obra de
Aguayo, “padre de la pedagogia cientifica”, con su sugerente titulo “Filosofia y nuevas

orientaciones de la educacién” quizas nos sirva para comprender que es el propio
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desarrollo de la pedagogia el que va gestando la insistente preocupacion por los
problemas tedricos, por establecer fuertes nexos con la Filosofia y por el desarrollo de

otras ciencias particulares relacionadas con ella.

Las practicas educativas para la atencion a las personas con Necesidades Educativas
Especiales han atravesado por diferentes etapas bien descritas y sistematizadas en
obras de importantes pedagogos, sin embargo, desde el siglo pasado estas practicas
han sido sometidas a fuertes criticas y han generado nuevas posiciones filosoficas
expresadas en nuevos conocimientos para la Pedagogia Especial como una ciencia
aplicada a la educacion de esta poblacion. La evolucion del conocimiento filosofico

aplicado a la pedagogia especial esta vinculada al desarrollo social. (Izaguirre, 2015)

La ciencia necesita relacionarse necesariamente con la sociedad y viceversa, pues es
evidente que la ciencia no es la actividad de individuos aislados, sino de grandes
colectividades insertadas en las sociedades. La sociedad y sus instituciones inciden
inevitablemente sobre la ciencia planteandoles problemas, estimulando y apoyando a
los cientificos. La ciencia dispone de poderosas posibilidades para pertrechar la

practica y resolver problemas sociales y humanos.

La filosofia de la inclusién defiende una educacion eficaz para todos sustentada en
gue las escuelas y las comunidades educativas deben satisfacer las necesidades de
todos los alumnos, sean cualquiera sus caracteristicas personales, psicoldgicas o
sociales (con independencia de tener o no deficiencia) La inclusion trata de que la
escuela pueda educar con éxitos a la diversidad de sus alumnos y colaborar con la

erradicacion de la desigualdad e injusticia.
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3. Antecedentes de la educacion especial e integracion educativa en México

Los antecedentes de la educacién especial en México se remontan a la segunda mitad
del siglo XIX cuando se crearon escuelas para sordos y ciegos. En 1915 se fundo en
Guanajuato la primera escuela para atender a nifios con deficiencia mental y
posteriormente se diversificO la atencibn a niflos y jovenes con diferentes
discapacidades, sobre todo por medio de instituciones como la Universidad Nacional
Autébnoma de México, la Escuela de Orientacion para Varones y Nifias, y la Oficina de
Coordinacion de Educacion Especial. En estas escuelas se daba atencion a nifios en
edad de cursar la educacion preescolar y primaria en cuatro areas: deficiencia mental,

trastornos neuromotores, audicion y vision.

A fines de 1970, por decreto presidencial, se creo la Direccion General de Educacion
Especial con la finalidad de organizar, dirigir, desarrollar, administrar y vigilar el sistema
federal de educacion especial y la formacion de maestros especialistas. A partir de
entonces, el servicio de educacion especial prestd atencion a personas con deficiencia

mental, trastornos de audicién y lenguaje, impedimentos motores y trastornos visuales.

Durante la década de los ochenta, los servicios de educacion especial se clasificaban
en dos modalidades: indispensables y complementarios. Los servicios de caracter
indispensable, Centros de Intervencion Temprana, las Escuelas de Educacion
Especial y los Centros de Capacitacion de Educacion Especial funcionaban en
espacios especificos separados de la educacion regular y estaban dirigidos a los nifios,
las nifias y los jovenes con discapacidad. En esta modalidad también estaban
comprendidos los grupos integrados B para nifios con deficiencia mental leve y los
grupos integrados para hipoacusicos??, que funcionaban en las escuelas primarias

regulares.

29 pgrdida de audicién
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Los servicios complementarios, Centros Psicopedagdgicos, los Grupos Integrados A,
prestaban apoyo a alumnas y alumnos inscritos en la educacién basica general con
dificultades de aprendizaje o en el aprovechamiento escolar, lenguaje y conducta; esta
modalidad también incluia las Unidades de Atencién a Nifios con Capacidades y
Aptitudes Sobresalientes (CAS). Existian, ademas, otros centros que prestaban
servicios de evaluacion y canalizacion de los nifios, como los Centros de Orientacion,

Evaluacion y Canalizacion (COEC).

A fines de la década de los ochenta y principios de los afios noventa surgieron los
Centros de Orientacion para la Integracion Educativa (COIE). Los Centros de Atencion
Psicopedagdgica de Educacion Preescolar (CAPEP), que dependian de la Direccion
General de Educacion Preescolar, también estaban organizados en servicios
indispensables y complementarios. A partir de 1993, como consecuencia de la
suscripcion del Acuerdo Nacional para la Modernizacion de la Educacién Bésica, la
reforma al articulo 3o constitucional y la promulgacion de la Ley General de Educacion,
se impulsé un importante proceso de reorientacién y reorganizacion de los servicios
de educacion especial, que consistio en cambiar las concepciones respecto a la
funcion de los servicios de educacion especial, promover la integracion educativa y

reestructurar los servicios existentes hasta ese momento.

Los propositos de reorientar los servicios de educacion especial fueron, en primer
lugar, combatir la discriminacion, la segregacién y la “etiquetacién” que implicaba
atender a las niflas y los niflos con discapacidad en dichos servicios, separados del
resto de la poblacién infantil y de la educacion basica general. En esos servicios, la
atencion especializada era principalmente de caracter clinico-terapéutico, pero atendia
con deficiencia otras areas del desarrollo; en segundo lugar, dada la escasa cobertura
lograda, se buscé acercar los servicios a los nifios de educacion basica que los

requerian.

Promover el cambio en la orientacion de los servicios de educacion especial tiene

antecedentes desde la década de los ochenta, pero cobré particular impulso con la
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promulgacion de la Ley General de Educacion en 1993. La reorientacion tuvo como
punto de partida el reconocimiento del derecho de las personas a la integracion social
y del derecho de todos a una educacién de calidad que propicie el maximo desarrollo
posible de las potencialidades propias. Este hecho impulsé la transformacion de las
concepciones acerca de la funcion de los servicios de educacién especial y la adopcién
del concepto de necesidades educativas especiales.

Tal concepto surgiéo en la década de los sesenta; plantea que ningun nifio debe
considerarse ineducable, reivindica la educacidon como un derecho para todos y
establece que los fines de la educacion deben ser los mismos para todos,
independientemente de las ventajas o desventajas que presenten los nifios y las nifias;
asimismo, reconoce que algunos nifilos requeriran apoyos distintos o recursos

especificos para alcanzar estos propositos.

El concepto de necesidades educativas especiales se difundié en todo el mundo a
partir de la proclamacion de los “Principios, politica y practica para las necesidades
educativas especiales” (Declaracion de Salamanca) y del Marco de Accion derivada
de la misma, en 1994. (Discapacidades diferentes zonas rurales, 2015) A partir de esta
declaraciéon, en México se definié que un nifio o una nifia con necesidades educativas
especiales es aquel que, en comparacion con sus compaferos de grupo, tiene
dificultades para el aprendizaje de los contenidos establecidos en el curriculo, por lo
cual requiere que se incorporen a su proceso educativo mayores recursos y/o recursos

diferentes para que logre los fines y objetivos educativos.

Todos, niflas o nifios, tienen necesidades educativas diferentes. La escuela y el
maestro emplean una serie de recursos para satisfacerlas (textos, materiales,
metodologias, etcétera). Cuando estos recursos resultan insuficientes para satisfacer
las necesidades de algunos alumnos, debido a sus caracteristicas especificas, es
cuando estas necesidades pueden considerarse especiales. Asi, se reconoce que
todos son diferentes, con intereses, ritmos y estilos de aprendizaje distintos; en este

sentido, se dej6 de considerar que el nifio tiene un problema que debe ser resuelto y,
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en cambio, se asumid que tiene algunas necesidades que la escuela no pueden

satisfacer con los recursos que utiliza habitualmente.

El primer paso para abrir mayores posibilidades de desarrollo de los nifios con
necesidades educativas especiales fue promover su insercion en las aulas regulares.
La insercion del nifio debe conducir, como resultado de la reflexion, la programacién y
la intervencién pedagdgica sistematizada, a su integracion; ademas de inscribir al
alumno en la escuela regular es necesario ofrecerle, de acuerdo con sus necesidades
particulares, las condiciones y el apoyo que precise para que desarrolle plenamente

sus posibilidades. Solo de este modo la insercion se convierte en integracion.

El personal docente de la escuela regular requeriria apoyo para atender
adecuadamente a los nifios; este apoyo seria prestado por el personal de educacién
especial, lo cual implic6 un giro en la orientacion de su trabajo: en lugar de
concentrarse en el diagndstico y categorizacion de sus alumnos, en adelante tendria
gue dar prioridad al disefio de estrategias para contribuir a que los alumnos con
necesidades educativas especiales logren aprender; ademas, particularmente para el
personal que laboraba en los servicios complementarios, la tarea principal ya no seria
atender a los alumnos separados en grupos “integrados” o por un tiempo fuera del
aula, sino dar asesoria al profesor o profesora de la escuela regular para atender a los
nifios con necesidades educativas especiales al mismo tiempo que atiende a los

demas alumnos del grupo.

Como consecuencia de los cambios en la orientacion de los servicios de educacion
especial se promovio su reorganizacion y, al mismo tiempo, se establecio la medida
de que la guia para el trabajo educativo con los alumnos con necesidades educativas
especiales serian los programas de educacion basica vigentes en ese momento. Esta

reorganizacion se realizé del modo siguiente:

e Transformacion de los servicios escolarizados de educacidn especial en

Centros de Atencion Multiple (CAM), definidos en los siguientes términos:
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“institucion educativa que ofrece educacion basica para alumnos que presenten
necesidades educativas especiales, con o sin discapacidad”. Los CAM
ofrecerian los distintos niveles de la educacién basica utilizando, con las
adaptaciones pertinentes, los planes y programas de estudio generales.
Asimismo, se organizaron grupos/grado en funcion de la edad de los alumnos,
lo cual llevé a alumnos con distintas discapacidades a un mismo grupo.

e Establecimiento de las Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacion Regular
(USAER) con el proposito de promover la integracion de las nifias y nifios con
necesidades educativas especiales a las aulas y escuelas de educacion inicial
y basica regular. Estas unidades se formaron principalmente con el personal
gue atendia los servicios complementarios; igualmente, se promovié la
conversion de los Centros de Atencion Psicopedagdgica de Educacion
Preescolar (CAPEP) en servicios de apoyo para los jardines de nifios.

e Creacion de las Unidades de Orientacion al Publico (UOP), para brindar
informacion y orientacion a padres de familia y maestros.

e La reorientacidon de los servicios de educacion especial se impulsd al mismo
tiempo que la restructuracion de la Secretaria de Educacion Publica derivada
de la federalizacion de todos los servicios, medida establecida en el Acuerdo
Nacional para la Modernizacion de la Educacion Bésica. Con la restructuracion,
el &mbito de accion de la entonces Direccion General de Educacion Especial se
redujo al Distrito Federal, algo similar ocurrio con la Direccion General de
Educacion Preescolar. La carencia de una instancia nacional para coordinar el
proceso genero incertidumbre y confusion en las instancias estatales y entre el
personal que atendia los servicios; este hecho, y la profundidad del cambio que
promovia, provocO que su implantacion fuera muy diferenciada y no siempre
favorable a la atencién de los nifios con necesidades educativas especiales

derivadas de alguna discapacidad.

Con el proposito de evaluar el proceso de reorientacion y precisar las normas y

condiciones para su desarrollo, la Secretaria de Educacién Publica y el Sindicato
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Nacional de Trabajadores de la Educacién convocaron en 1997 a la Conferencia
Nacional: Atencion Educativa a Menores con Necesidades Educativas Especiales.
Equidad para la Diversidad. Ademas de ratificar la reorientacion de los servicios de

educacién especial, se establecieron las siguientes conclusiones:

e Que la acreditacion y certificacion de estudios sea la misma para los alumnos
escolarizados en servicios de educacion especial o en escuelas regulares,
eliminando las boletas especificas de educacién especial.

e Que la evaluacion del aprovechamiento de los alumnos, tanto en servicios
escolarizados de educacién especial como en escuelas de educacion regular,
tenga como referencia el Acuerdo 2003 de la Secretaria de Educacion
Publica.

¢ Que las escuelas que se construyan cuenten con las adecuaciones de acceso
fisico e hidrosanitarias necesarias.

e Que las partidas presupuestales de los servicios de educacion especial se
ubiquen en educacién basica para garantizar las condiciones de
obligatoriedad de los servicios.

e Que los alumnos escolarizados en servicios de educacion especial sean
considerados en la distribucion de los libros de texto gratuitos y que la planta
docente tenga acceso a los materiales de apoyo para la ensefianza
(programas, avances programaticos y libros para el maestro, entre otros).

¢ Que se cuente con formatos estadisticos especificos para organizar y
sistematizar la informacion relacionada con los alumnos con discapacidad.

e Que se favorezca la programacion detallada para los CAM y las USAER.

e Que se recategoricen las plazas de educacion especial, para lo cual es
necesario definir las funciones de los profesionales en los distintos servicios
de educacion especial.

e Que los servicios de educacion especial lleguen a poblaciones y comunidades

en condiciones de rezago social.
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Que los centros educativos cuenten con un proyecto escolar que considere la
atencion de los alumnos con necesidades educativas especiales.
Que los Consejos de Participacién Social apoyen la atencién educativa de

estos alumnos.

(Programa Nacional de Fortalecimiento de la Educacion Especial y de la Integracién

Educativa, Secretaria de Educaciéon Publica, 2002)

4. El futuro del Sindrome de Down

En los ultimos 30 afios las cosas han cambiado radicalmente para las personas con

sindrome de Down. Y han cambiado para bien. Estos cambios hacen que caminemos

hacia un futuro cada vez mas esperanzador y positivo. Los motores de este cambio

han sido:

Los avances cientificos sobre la identidad y consecuencias de la trisomia 21.
La atencion médica especializada a través de programas especificos de
medicina preventiva para el sindrome de Down.

Una auténtica revolucién en la intervencion educativa: una revolucién que
empez6 por aceptar a la persona con sindrome de Down tal como es y por
creer en ella. Una revolucién que empezo por demoler los mitos del “no”: no
podra hablar, no podra leer, no podra comprender valores, no podra esto, no
podra lo otro. Una revolucion que cambidé el “no” por el “si”: es capaz de hacer,
es capaz de aprender, es capaz de trabajar, es capaz de disfrutar, es capaz
de asombrarnos. Una revolucién que en los paises de occidente se esforzé
por incorporar e integrar a la persona con sindrome de Down en la escuela 'y
en la sociedad dotandole de medios y recursos para manejarse y adaptarse

dentro de ella.
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La percepcion social de las personas con sindrome de Down también ha
cambiado. Nunca como ahora la sociedad ha estado mas sensible y abierta al
mundo de la discapacidad, a pesar de que todavia queda mucho por hacer.
La implicacién cada vez mayor de las familias en todo el proceso educativo.
Los padres antes confiaban en la “institucion”, hoy son actores responsables
en la escuela y en toda la atencion que la persona con sindrome de Down
necesita a lo largo de toda su vida.

El fuerte movimiento asociativo de padres y profesionales especializados en
sindrome de Down: asociaciones locales, regionales, una Federacién Nacional
(DOWN ESPANA), una Federacion Europea (EDSA) y una Federacion
Mundial (DSI).

Estos cambios, estas acciones, estos enfoques han dado ya fruto, y sobre todo han

contribuido eficazmente a mejorar la calidad de vida de las personas con sindrome de

Down de todas las edades.

Los avances en la calidad de vida han sido, principalmente, los siguientes:

Una mayor esperanza de vida y un mejor estado de salud a lo largo de toda la
vida: en el afio 1900 la esperanza de vida de un nifio con sindrome de Down
estaba alrededor de los 9 afios. Actualmente esta sobre los 50-60, y una de
cada diez personas llegara a vivir hasta los 70.

Un mejor funcionamiento intelectual: se ha aumentado el nivel intelectual que
hoy se sitia como media en un retraso mental moderado. De hecho, entre un
70 y un80% de los nifios con sindrome de Down son hoy capaces de leer y
escribir y acuden a la escuela ordinaria.

Una mayor destreza y responsabilidad para realizar un trabajo atil y
remunerado: buena parte de las personas con sindrome de Down son hoy
capaces de trabajar. Las experiencias en este campo demuestran que el
trabajo transforma su vida, porque tienen -igual que nosotros- un proyecto de
futuro.
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Un mayor grado de autonomia e independencia para guiar su futuro: porque la
mayor esperanza de vida y el mayor nivel intelectual originan nuevas
necesidades: relaciones afectivas, vida en pareja... En la actualidad es posible
gue la mayoria de las personas con sindrome de Down sobrevivan a sus
padres, que sus hermanos no puedan, o no quieran, ocuparse de ellos. Por
eso es tan importante fomentar su

autonomia personal, su capacidad de decision, su vida independiente o en
pequefas viviendas tuteladas, etc.

Una mayor capacidad para vivir una vida independiente plenamente integrada
en la comunidad: la imagen de la persona con sindrome de Down ha
cambiado. Por eso la sociedad cada vez la acepta mejor. A nadie le llama hoy
la atencion ver en el cine, en el hipermercado o en un autobus publico a una
persona con sindrome de Down que utiliza con autonomia los servicios de la
comunidad.

La toma de conciencia de sus propias posibilidades conforme va madurando:
han dejado de ser sujetos pasivos, receptores y ejecutores autbmatas de
ordenes, preceptos e indicaciones. Ahora se sienten protagonistas, quieren
tomar decisiones sobre su propia vida y autodefenderse. Exigen un hueco en

la sociedad en que viven.

Pero necesitamos seguir trabajando y avanzar mas en este principio del siglo XXI. Por
eso debemos reflexionar sobre el futuro, de los principales retos que el mundo del

sindrome de Down tiene planteados para los proximos diez afos.

El primero de ellos nos lo brinda la genética. Lo que hoy sabemos del mapa genético
humano y especialmente de la secuenciacion del cromosoma 21 y de los 225 genes
gue en él se alojan, nos ofrece una gran cantidad de informacion, que necesitara
mucho tiempo para ser interpretada y ordenada. Es evidente también que la ingenieria
genética, el diagndstico molecular y la terapia génica estdn avanzando a pasos

agigantados que algunos califican de ciencia-ficcibn. Se va a poder, por ejemplo,
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analizar, dentro de pocos afos, qué genes, qué mutaciones son las responsables de
cada tumor y disefar terapias especificas para cada paciente. La terapia génica
(técnica mediante la cual un gen exdégeno normal se inserta en las células soméaticas
de un paciente para corregir un error o para dotar de una nueva funcion a las células),
no esta dando -por ahora- los resultados que se esperaba. En el caso del sindrome de
Down, que es lo que a nosotros nos importa, no existe todavia en la actualidad, la
forma de modificar la alteracion genética del sindrome de Down. La investigacion sobre
la accién de los genes que se encuentran alterados en las personas con sindrome de
Down permitira en el futuro desarrollar acciones de tratamiento especifico para algunas
de las alteraciones de quienes la padecen. De entre ellas la discapacidad intelectual

es el primer tema a abordar.

El segundo reto es el de conseguir el pleno reconocimiento y ejercicio de todos los
derechos de las personas con sindrome de Down en aplicacion de los principios de
normalizacion, no-discriminacion e igualdad de oportunidades. Actualmente
constatamos que las personas con sindrome de Down son individuos de pleno
derecho, a pesar de su capacidad limitada para los logros académicos; son capaces
de aprender, pueden divertirse, ser responsables, dignos de confianza y muy
trabajadores. Tienen los mismos sentimientos que los otros seres humanos, y también
altibajos. Son felices cuando las cosas van bien; estan tristes cuando son ofendidos o
considerados como ciudadanos de segunda clase. Demuestran que no deben ser
discriminadas, institucionalizadas, ni apartadas, sino que son capaces de participar
activamente en la sociedad en la que viven (PERERA JUAN; 2013). La filosofia que
prevalece hoy dia lleva implicita el concepto de que nadie es perfecto, de que todos
tenemos nuestra propia personalidad, nuestras capacidades peculiares y nuestros
puntos fuertes y débiles. Es mas, debemos defender que en una sociedad moderna y

plural “la diversidad enriquece el conjunto”.
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El tercero es el de propiciar un bienestar 6ptimo a las personas con sindrome de Down
de todas las edades, en todas las &reas de la actuaciébn humana. A esto hoy se le llama

calidad de vida. Esto se concreta en los siguientes objetivos:

e Mejorar en todo lo posible la salud de cada individuo.

e Procurar una educacion para la autonomia y para la vida. A veces nos
estancamos en que aprendan conocimientos cuando hoy lo verdaderamente
importante es que les ensefiemos a vivir.

e La incorporacion al mundo laboral. Calidad de vida significa también tener un
proyecto de futuro. Y no se puede tener un proyecto de futuro sin un trabajo
estable y remunerado. La mayor parte de las personas con sindrome de Down
son hoy capaces de trabajar si se les prepara adecuadamente, si adaptamos
los puestos de trabajo a sus necesidades reales y si les damos la oportunidad
de hacerlo.

e La preparacion para el ejercicio de su vida afectiva y sexual.

Pero el futuro del sindrome de Down va mas lejos, y los nifios de hoy seran mafana
hombres diferentes, porque los programas de calidad de vida estan consiguiendo que
disfruten de una buena salud y de una vida mas larga, tengan el reconocimiento social,
se eduquen en la escuela ordinaria, se preparen para el trabajo, vivan integrados en
la comunidad, sean capaces de auto defenderse y, en definitiva, tengan su propio

proyecto de futuro.

La realidad es que ya hoy, los buenos programas de calidad de vida para las personas
con sindrome de Down estan consiguiendo que muchas personas con sindrome de
Down disfruten de una buena salud y de una vida mas larga, tengan el reconocimiento
social, se eduquen en la escuela ordinaria, se preparen para el trabajo, vivan
integrados en la comunidad, sean capaces de auto defenderse y, en definitiva, tengan

Su propio proyecto de futuro.
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Il MARCO REFERENCIAL

1. Percepcion de la sociedad mexicana de los nifios con Sindrome de Down

En México, uno de cada 800 nacimientos registra sindrome de Down, una de las
incidencias mas altas en todo el mundo. A pesar de ello, dentro de la sociedad aun
persisten mitos en torno a esta condicion de vida que impiden una verdadera inclusion

en todos los ambitos.

Una parte que impide la inclusion es la idiosincrasia mexicana, esta se inscribe dentro
de la cultura, entonces se puede decir que ésta mantiene un comportamiento igual a

través del tiempo. Algunas frases son:
“Son unos angeles”. Se piensa que son muy carifnosos. Es el mito mas comun.
“Son nifios por siempre”. La mayoria de los padres tiende a pensar asi.

“Si tiene, pero solo un poco”. Como una alteracién genética, el sindrome de Down no

se mide. También es de los mas recurrentes.

Estos mitos no ayudan mucho y han dificultado la inclusion de las personas con
sindrome de Down. Desde la perspectiva social, el tema de la inclusion e integracion
tanto social como educativa comienza desde casa, haciéndoles saber a los nifios que
no lo padecen, que quienes tienen sindrome de Down tienen los mismos derechos y
obligaciones, y que no debe de girar la familia alrededor de é€l. A final de cuentas, como
sociedad estamos llamados a brindar espacios de integracién desde una perspectiva
de aprendizaje bidireccional. Nosotros también aprendemos cuando trabajamos con
personas con discapacidad (CAMPOS, 2013).
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2. Papel de las escuelas especiales en México

Los servicios de educacion especial, segun datos aportados por las instancias
estatales de educacion especial, prestaron atencion, al inicio del ciclo escolar 2001-
2002, en sus diversas modalidades a 525,232 estudiantes de educacion inicial y
basica, de los cuales aproximadamente 112,000 presentaban alguna discapacidad.
Segun las estadisticas de la Secretaria de Educacion Publica, en ese ciclo, en las
escuelas de educacion inicial y basica se inscribieron 381,895 alumnos con alguna
discapacidad; ello indica que por lo menos 269,895 de estos alumnos no recibieron

atencién o apoyo especifico de los servicios de educacion especial.

Una gran parte de la poblacién atendida por los servicios de educacion especial no
presenta discapacidad alguna (aproximadamente 413,000). De hecho, muchas
USAER?3° y CAPEP?3! continGian la tradicién de los servicios complementarios de
atender principalmente a alumnos con dificultades de aprendizaje en lectura, escritura,
matematicas o con “problemas de conducta”, pues so6lo 10% en el primer casoy 7%
en el segundo respectivamente de la poblacion atendida presenta alguna
discapacidad. La propia relatividad y ambigliedad del concepto de necesidades
educativas especiales permite incluir entre los casos atendidos a estudiantes con
problemas en el aprendizaje o en el aprovechamiento escolar, pero sin discapacidad.
Otro caso llamativo es el alto porcentaje de alumnos sin discapacidad (30%) de los
gue asisten a los CAM3?, pues, de acuerdo con los principios de la integracién
educativa, esos alumnos deberian estar inscritos en las escuelas regulares.
(Programa Nacional de Fortalecimiento de la Educacién Especial y de la

Integracion Educativa, Secretaria de Educacion Publica, 2002)

30 Unidad de Servicios de Apoyo a la Educacion Regular
31 Centros de Atencién Psicopedagogica de Educacion Preescolar
32 Centros de Atencion Mdltiple
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La reorientacién de los servicios se impulsé de manera diferenciada en cada entidad,
debido, entre otros factores, a la falta de normatividad nacional y a la ausencia de una
coordinacion nacional de los servicios. A la fecha existen escasos estudios acerca de
la calidad de la atenciébn que ofrecen los servicios de educacion especial.
(Discapacidades diferentes zonas rurales, 2015)Con base en la revision realizada por
las instancias estatales de educacién especial, las organizaciones civiles, asi como la
informacion aportada por el proyecto de investigacion e innovacion Integraciéon
educativa, es posible sefalar algunos de los principales rasgos que caracterizan este

aspecto de los servicios:

Unidad de Servicios de Apoyo a la Educacion Regular:

Se propuso como la instancia técnico-operativa de apoyo a la atencion de los alumnos
con necesidades educativas especiales, con y sin discapacidad, integrados a las
escuelas de educacion basica, mediante la orientacion al personal docente y a los
padres de familia. En la actualidad se puede observar una gran diversidad de précticas,
gue van desde la atencion individualizada a los alumnos con necesidades educativas
especiales (con y sin discapacidad) en el aula de apoyo sin mantener ningin contacto
con el personal de la escuela y los padres de familia, hasta la asesoria general al
personal docente y directivo de la escuela para elaborar proyectos escolares o

institucionales.

Centros de Atencién Mdltiple:

La conversion de los Centros de Intervencion Temprana, de las escuelas de educacion
especial y de los Centros de Capacitacion de Educacién Especial a Centros de

Atencién Mdltiple, implic6, como ya se ha sefialado, cambios fundamentales:
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De ser instituciones que trabajaban con curriculos paralelos se convierten en centros
educativos que deben trabajar con los planes y programas de educacién inicial,
preescolar y primaria general, asi como con los de los Centros de Educaciéon y

Capacitacion para el Trabajo Industrial (CECATI).

En general, las escuelas de educacién especial estaban organizadas por area de
atencion. Al respecto, habia escuelas para nifios con discapacidad intelectual, para
nifios con discapacidad auditiva, para nifios con discapacidad motora y para nifios con
discapacidad visual. La reorientacion promovié que en un solo CAM se atendiera a
alumnos y alumnas con diferentes discapacidades8 y que la formacion de los grupos

fuera por edad y no por area de atencion.

Centros de Atencién Psicopedagdgica de Educaciéon Preescolar:

El propésito de estos centros es proporcionar servicios de evaluacion y diagnéstico
interdisciplinario a los alumnos de los jardines de nifios oficiales que presenten
problemas en su adaptacion al proceso educativo, asi como dar atencion
psicopedagodgica a quienes muestren dificultades en el aprendizaje, en el lenguaje o

en su desarrollo psicomotriz.

Los CAPEP comparten muchos rasgos del funcionamiento de otros servicios de
educacion especial entre otros, las diversas interpretaciones del proceso de
integracion educativa y de la funcién de los profesionales que prestan el servicio--
ademds de que existen fuertes reservas para integrarse administrativamente a los
servicios de educacién especial por el temor de perder recursos y, principalmente, de
ser asignados a la atencion de otros niveles educativos. Respecto a este Ultimo punto,
debe sefalarse que en las siete entidades en las que ocurrio la readscripcion, el 100%
del personal que laboraba en CAPEP lo hace en USAER que atienden Unicamente en

el nivel de preescolar, y los derechos laborales han sido salvaguardados.
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Pese a esta indefinicion del servicio, la experiencia acumulada en la atencion directa
en los jardines de nifios es muy rescatable. Los esfuerzos de los profesionales de los
CAPEP por apoyar a las educadoras en su planeacién, en sus observaciones o en su
practica cotidiana y al hacer adecuaciones curriculares se han visto reflejados en el
reconocimiento que hacen padres de familia, directoras y las educadoras hacia el

trabajo de los especialistas.

Unidades de Orientacion al Publico:

La Unidad de Orientacion al Publico se plantean como el servicio de educacion
especial encargado de orientar a los padres de familia, a los maestros y maestras y a
la comunidad en general en torno al proceso de integracion educativa. Actualmente,
este servicio existe Unicamente en 17 entidades. Las UOP son el servicio de educacion
especial con menos precision en sus funciones y surgieron con la reorientacion de los
Centros de Orientacion, Evaluacion y Canalizacion (COEC) y de los Centros de
Orientacion para la Integracion Educativa (COIE), cuestion que ha influido en el hecho
de que en muchos casos sigan realizando las funciones de estos centros. Por ejemplo,
a veces el personal de las UOP realiza evaluaciones psicopedagdgicas de alumnos
integrados en escuelas de educacion regular, como sucedia en los COEC, aun cuando
éstas cuenten con el apoyo de USAER, o bien desempefa las funciones propias de
un servicio de apoyo a la educacion regular, atendiendo a los alumnos, a los maestros

y a los padres en el contexto de las escuelas regulares.

En el afio 2000 se crearon tres Centros Regionales de Recursos de Informacion y
Orientacion para la integracion educativa (CREO), aprovechando la estructura de las
Unidades de Orientacion al Publico. El propdésito de estos centros es dar informacion
y orientacion al publico en general sobre las distintas discapacidades (visual, auditiva,
motora, intelectual y autismo), asi como de las necesidades educativas especiales y

de los servicios educativos existentes que atienden a esta poblacion
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3. Papel del gobierno en la integracién de las personas con discapacidad

Las personas con discapacidad constituyen un sector de poblacion heterogéneo, pero
todas tienen en comun que, en mayor o menor medida, precisan de una proteccion
singularizada en el ejercicio de los derechos humanos y libertades basicas, debido a
las necesidades especificas derivadas de su situacién de discapacidad y de
pervivencia de barreras que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad en

igualdad de condiciones con las demas personas.

El gobierno mexicano emiti6 La Ley General de derechos de las personas con
discapacidad y de su inclusion social la cual reconoce a las personas con discapacidad
como titulares de una serie de derechos y a los poderes publicos como los garantes
del ejercicio real y efectivo de esos derechos, de acuerdo con lo previsto en la
Convencion Internacional de los derechos de las personas con discapacidad. Y
establece el régimen de infracciones y sanciones que garantizan las condiciones
basicas en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad

universal de las personas con discapacidad.

Esta ley refunde, aclara y armoniza en un Unico texto, las principales leyes en materia
de discapacidad: la Ley 13, de integracion social de las personas con discapacidad, la
Ley 51, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de
las personas con discapacidad, y la Ley 49 de infracciones y sanciones en materia de
igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas
con discapacidad. Esta tarea de refundicion ha tenido como referente principal la

mencionada Convencion Internacional.

La norma recoge una serie de definiciones, incluidas las de discriminacion directa,
indirecta, por asociacion y acoso, y refuerza la consideracion especial de
discriminacion multiple, y se rige por los principios de respeto a la dignidad, a la vida

independiente, igualdad de oportunidades, no discriminacion, accesibilidad universal,
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disefio para todas las personas, dialogo civil y transversalidad de las politicas. Se
reconoce expresamente que el ejercicio de los derechos de las personas con
discapacidad se realiza de acuerdo con el principio de libertad en la toma de
decisiones, y se protege de manera singular a las nifias, los nifios y las mujeres con

algun tipo de discapacidad.

Los ambitos en que se aplica esta Ley son los de telecomunicaciones y sociedad de
la informacion, espacios publicos urbanizados, infraestructuras y edificacion,
transportes, bienes y servicios a disposicion del publico y relaciones con las
Administraciones publicas, administracion de justicia, patrimonio cultural y empleo.
Cada uno de estos ambitos se trata en las normas de desarrollo de la Ley, en la que
se sefiala la obligacion de que todos los entornos, productos y servicios deben ser
abiertos, accesibles y practicables para todas las personas gradual y progresivamente.
Para ello determina unos plazos y calendarios en la realizacion de las adaptaciones

necesarias.

Incluye un titulo dedicado a los derechos de las personas con discapacidad, que
llevaré su proteccion a todos los ambitos, desde la proteccion de la salud, a la atencion
integral, incluida la educacion y el empleo, la proteccion social, hasta la vida

independiente y la participacion en asuntos publicos.

Respecto del derecho a la educacién, se asegura un sistema educativo inclusivo,
prestando atencion a la diversidad de necesidades educativas del alumnado con

discapacidad, mediante la regulacion de los apoyos y ajustes correspondientes.
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4. Inclusidn educativa en México

Actualmente, a nivel mundial el Sindrome de Down tiene una incidencia estimada de
1 de cada 1,100 nacimientos, lo que supone que cada afio nacen entre 3,000 y 5,000
nifios con este trastorno. La condicion restringe su capacidad de atencion y su rapida
fatiga, un aprendizaje y retencion de conocimientos més lenta, asi como una curiosidad
y creatividad limitadas. Por ello puede resultar dificil su inclusion educativa.
(VERDUGO MIGUEL; 2013)

Sin embargo, numerosos estudios han demostrado que la inclusion ofrece diversos
beneficios para los nifios y jovenes que padecen este trastorno. El Centro Nacional de
Investigaciones en Deficiencias de Aprendizaje (NRCLD) evidencié que la inclusién

aumenta el desempefio académico y mejora su comportamiento a largo plazo.

Ademas, al incorporar a estos nifios y jovenes en un entorno educativo ordinario es
posible aumentar su autoestima y capacidad de ser autosuficientes. Un estudio
realizado en California indicé que el 96% de los estudiantes con discapacidades se
sentian méas seguros de si. La inclusién educativa puede incluso llevar a una mejora
de sus habilidades sociales a través de la observacion y un mejor entendimiento del
mundo que los rodea, y asi comenzar a formar parte de la comunidad. El estudio de
1999 indico que las personas con esta discapacidad cognitiva tienen tres veces mas
probabilidades de comunicarse con los demas si asisten a instituciones de educacion

ordinaria.

En México, aun tenemos mucho por hacer: Aunque se publicé la nueva Ley General
para la Inclusion de las Personas con Discapacidad, en la que se garantiza a estas
personas su derecho a la salud, a la vivienda, a la educacion, al otorgamiento de
seguros de vida y de gastos médicos, sino también "libertad de expresiéon y acceso a

la informacién”. Sin embargo, poco se sabe de los resultados alcanzados.
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El articulo 32 de la ley prevé facilitar la informacion dirigida al publico en general, en
formatos accesibles y con las tecnologias adecuadas a los diferentes tipos de
discapacidad. También se debe promover la utilizacion de la Lengua de Sefias
Mexicana, el Sistema Braille, y otros modos, medios y formatos de comunicacion, asi
como el acceso a los nuevos sistemas y tecnologias de la informacion y las

comunicaciones, incluido Internet.

Basta entrar al mismisimo sitio web del Consejo Nacional para el Desarrollo y la
Inclusion de Personas con Discapacidad (Conadis), creado por la ley, para advertir la
ausencia de aplicaciones para los diferentes tipos de discapacidad, asi como de textos,
lenguajes, imagenes o videos que contribuyan la difusion y conocimiento de los

derechos de estas personas y la manera de ejercerlos.

Mas adelante la ley dice que los medios de comunicacion y las instituciones del sector
privado que prestan servicios y suministran informacion al publico en general, la
proporcionaran en formatos accesibles y de facil comprension a las personas con
discapacidad. También aqui hay una gran omision. Por ejemplo, hoy en dia no existe
la obligacién para que las televisoras, pese a las facilidades de la digitalizacion,
cuenten con subtitulado o lenguaje de sefias en la transmision de parte de su

programacion o de al menos algunos eventos especiales.

A su vez, el articulo 19 obliga a la Secretaria de Comunicaciones y Transportes (SCT)
a promover la suscripcion de convenios con los concesionarios de los medios de
comunicacién, para difundir una imagen de las personas con discapacidad que sea
compatible con el propdsito de la ley, e incorporar en la programacion de los canales
de television programas de formacion, sensibilizacion y participacion de las personas
con discapacidad.

El problema, es que se trata de actos de buena voluntad entre las partes, en los que
no existen sanciones en caso de no cumplirse con las disposiciones, lo que resta

eficacia y fortaleza al nuevo cuerpo normativo. Y es una lastima, ya que uno de los
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problemas cotidianos en los contenidos en radio y television, es la ridiculizacion que
se hace a las personas con alguna discapacidad, ya sea mental o de otra indole. Y

ejemplos sobran.

5. ¢slntegracion educativa en México?

Como se ha mencionado, la integracion educativa se impulsé de manera decidida a
partir de 1993, la cual implica que los alumnos y las alumnas con necesidades
educativas especiales estudien en las escuelas y aulas de educacion regular, con los

apoyos curriculares, organizativos y materiales necesarios.

El proyecto de investigacion e innovacion “Integracion Educativa® representé un
esfuerzo importante para apoyar el proceso de integracion educativa en las 28
entidades que participaron entre 1996 y 2002, principalmente con las acciones
siguientes: sensibilizacion de los padres y madres de familia; actualizacion del
personal directivo y docente de las escuelas de educacion regular y de los servicios
de educacion especial; evaluacion de los nifios, las nifias y los jovenes con
necesidades educativas especiales; y planeacion y seguimiento de las adecuaciones

curriculares para estos alumnos. El proyecto tuvo como propoésitos:

Promover cambios en las practicas del personal de educacion regular y de educacion

especial

Propiciar un trabajo colaborativo entre ambos profesionales para ofrecer una respuesta

educativa adecuada a las necesidades educativas especiales de algunos alumnos

Conformar escuelas integradoras -centros de educacion inicial, preescolar, primaria y
secundaria que asumieran el compromiso de atender a los alumnos y las alumnas con
necesidades educativas especiales- y con ello ofrecer una atencion educativa

adecuada a las necesidades de los alumnos.
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En el proyecto participaron alrededor de 700 escuelas de educacion inicial y basica y
de 400 servicios de educacion especial, se integraron aproximadamente 4,000
alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales, y se actualizé a cerca de
18,000 profesionales de la educacién (6,000 de educacion especial y 12,000 de
educacion regular), por medio del Seminario de actualizacion para profesores de
educacion especial y regular. (PROGRAMA NACIONAL DE FORTALECIMIENTO DE
LA EDUCACION ESPECIAL Y DE LA INTEGRACION EDUCATIVA, SECRETARIA
DE EDUCACION PUBLICA, 2002)

La puesta en marcha de las acciones del proyecto en las escuelas y servicios de
educacién especial involucrados fortalecié la sistematizacion del proceso de
integracion educativa en cada entidad, que a partir de la reorganizacion de los servicios
de educacidon especial habian implementado distintas estrategias para promover y

apoyar este proceso.

Ademas del proyecto de investigacion e innovaciéon “Integracion Educativa” y de las
acciones que en cada estado se realizaron, la Secretaria de Educacion Publica ha
impulsado el proceso de integracion educativa mediante de las siguientes acciones:

Incorporacion de la asignatura de Necesidades Educativas Especiales en los Planes
de estudios de las Licenciaturas en Educacion Primaria (1997), Educacion Preescolar
(1999) y Educacion Fisica (2002).

Incorporacion de algunos aspectos relacionados con la evaluacion de los alumnos con
necesidades educativas especiales en el documento Normas de Inscripcion,
Reinscripcion, Acreditacion y Certificacion para Escuelas Primarias y Secundarias

Oficiales Incorporadas al Sistema Educativo Nacional, en los Ultimos ciclos escolares.

Aunque la situacion de los servicios de educacion especial y del proceso de integracion
educativa en el pais es variable segun las condiciones de cada entidad, la experiencia
acumulada desde la propuesta de 24 reorientacion de los servicios constituye el punto

de referencia para seguir construyendo las estrategias que permitan dar una atencion
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adecuada a los nifios, las nifias y los jovenes con necesidades educativas especiales.
Evaluar lo que hasta ahora ha sido la reorientacion de la educacion especial y

promover la integracién educativa son el mejor comienzo para redefinirla.

5.1. Factores que explican la situacion actual de la educacién especial y de

la integracion educativa

Imprecision en la mision de los servicios de educacion especial

A partir de la propuesta de reorientacion de los servicios, y de manera especifica en el
Programa de Desarrollo Educativo 1995-2000, se defini6 a la integracion educativa de
los alumnos con discapacidad como el acceso, al que tienen derecho todos los
menores, al curriculo basico y a la satisfaccion de sus necesidades basicas de
aprendizaje. Las estrategias para acceder a dicho curriculo podian ser los servicios
escolarizados de educacion especial o la escuela regular, con el apoyo

psicopedagdgico de personal especializado.

Por su parte, se definia a los nifios y nifias con necesidades educativas especiales
como aquellos que, en relacién con sus compafieros de grupo, enfrentan dificultades
para desarrollar el aprendizaje de los contenidos asignados en el curriculo, requiriendo
que se incorporen a su proceso educativo mayores recursos y/o recursos diferentes

para lograr los fines y objetivos educativos.

La ambiguedad del concepto de necesidades educativas especiales promovié que en
ocasiones simplemente se sustituyera el término discapacidad. Igualmente, al ser un
concepto mas incluyente que el de discapacidad, hubo confusién en cuanto a la
poblaciéon que debia ser atendida por educacion especial. La confusion respecto a la
poblacion que debia ser atendida en los servicios escolarizados y de apoyo de

educacion especial no se generd Unicamente a partir de las interpretaciones del
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concepto de necesidades educativas especiales; influyd de manera determinante la
poca claridad en la mision de educacion especial y la falta de lineamientos generales.

En los servicios escolarizados, esta confusion repercute en el tipo de atencion que se
ofrece a los alumnos y a las alumnas. Si bien es importante promover que los alumnos
con discapacidad accedan a los propdsitos generales de la educacion regular, se debe
reconocer que en muchos casos no sera posible que lo hagan al mismo nivel que los
alumnos sin discapacidad ni con los mismos contenidos y propdsitos particulares. Sin
embargo, pueden elaborarse programas que les permitan alcanzar una convivencia
social y productiva autbnoma. Ignorar esto ultimo ha generado que se rechace la
inscripcion de algunos nifios y nifias en estos centros y se les deje sin opcion
educativa, o que se trabaje con los alumnos y las alumnas sin dar una respuesta

adecuada a sus necesidades especificas.

Tal confusién también provoco la falsa creencia de que un CAM es igual a una escuela
regular y que no hay diferencia entre un servicio y otro, por lo que pueden escolarizarse
alumnos con y sin discapacidad. Frecuentemente, esto se impulso con el propésito de

no disminuir la matricula de alumnos y no desaparecer como servicio educativo.

Al no existir consenso respecto a la mision de la educacion especial y a la funcion de
sus servicios, no hay claridad tampoco en cuanto a las funciones de los profesionales
de educacion especial y en referencia a la poblacion que deben atender. Las
discrepancias concernientes a la misién se presentan entre un estado y otro, pero

también en los servicios de una misma entidad.

Relacion entre educacion especial y regular

La integracion de la poblacion infantii con necesidades educativas especiales
asociadas con discapacidad implica establecer relaciones de colaboracién entre los

servicios de educacion especial y regular. Sin embargo, hasta la fecha, en pocas
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entidades existen proyectos o programas conjuntos para fortalecer el proceso de

integracion educativa.

La integracion educativa se ha concebido como una tarea exclusiva de educacion
especial, dada la ausencia de politicas y lineamientos generales que la establezcan
como orientaciéon de todos los servicios educativos y responsabilidad de todas las

autoridades e instancias involucradas, incluida la comunidad.

Falta de lineamientos sobre la organizacién y el funcionamiento de los servicios de

educacion especial

Actualmente, solo en 13 entidades se cuenta con manuales de operacion de los
distintos servicios de educacion especial actualizados, por lo que la mayoria de los
estados carece de lineamientos claros acerca de la organizacion y el funcionamiento
de los servicios y de las estrategias para fortalecer el proceso de integracion educativa
de manera decidida. Si bien los manuales disponibles representan un avance
importante, éstos se han elaborado sin contar con un enfoque comun, a nivel nacional,

de la funcion de la educacion especial.

Rango de la educacion especial en el organigrama de las instancias educativas

estatales

Las instancias estatales de que coordinan los servicios de educacion especial tienen
distinto rango en la estructura administrativa de las secretarias estatales de educacion.
En un gran nimero de entidades educacion especial es una jefatura (20), en otras
tiene rango de direccion (seis), en otras mas de subdireccién o coordinacién (cuatro),
y en dos entidades no existe una instancia especifica. A lo anterior cabe afiadir que en
ocho entidades todavia existen dos responsables de educacion especial: uno del

sistema estatal y otro del sistema federalizado.
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Los Centros de Atencion Psicopedagdgica de Educacion Preescolar dependen de la
instancia estatal de educacion preescolar y en ocasiones no existe un coordinador de
los centros, por lo que se dificulta la toma de decisiones relacionadas con el servicio.
Ademas, el responsable de este servicio generalmente no tiene vinculo con el de

educacion especial.
Recursos humanos, financieros y materiales insuficientes

La necesaria expansion de los servicios se ve limitada por los recursos que se le
destinan. Actualmente el personal de educacion especial asciende a 40,543, lo que
representa alrededor del 4% del total de personal docente y directivo de la educacién

inicial y basica.

Los recursos financieros destinados a la operacién, aunque existen diferencias entre
entidades, son insuficientes para satisfacer las necesidades de una operacion con
calidad de los servicios: visitas de asesoria y supervision a los distintos servicios,
acciones de capacitacion y actualizacion, y adquisicion tanto de material de trabajo
para los alumnos con discapacidad como adquisicion de recursos tecnoldgicos y
bibliograficos. Muchas veces los recursos humanos y financieros previamente

programados para la educacion especial se destinan a otras areas.
En relacion con los recursos materiales destacan las carencias siguientes:

Los Centros de Atencién Mdultiple no tienen una infraestructura adecuada para dar el
servicio, ni recursos materiales de apoyo especifico para los alumnos y las alumnas

con discapacidad

En las escuelas de educacion inicial y basica no existen espacios fisicos que rednan
las condiciones minimas para realizar las tareas propias de educacién especial,
ademds de que muchos de estos centros no cuentan con las adecuaciones de acceso
necesarias ni con el mobiliario adecuado y suficiente para los alumnos con

discapacidad que atienden
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La dotacion de libros de texto gratuitos, asi como de materiales de apoyo para los

alumnos y el personal de educacion especial es insuficiente

No se cuente con libros de texto actualizados en sistema Braille, y su distribucion es

insuficiente para atender a todos los alumnos que lo requieren.

La falta de recursos humanos, en cantidad y con el perfil adecuado, asi como la
escasez en los recursos financieros y materiales repercute de manera importante en

la cobertura y en la calidad de los servicios de educacion especial.
Otros factores

Otros factores que han influido en la situacion actual de la educacion especial, pero
principalmente en la atenciéon de los alumnos y las alumnas con necesidades

educativas especiales, con o sin discapacidad, son los siguientes:

e Los criterios y normas de inscripcion, acreditacion, promocion y certificacion
de las escuelas de educacién regular ain no consideran la posibilidad de
evaluar y promover a los alumnos y alumnas con necesidades educativas
especiales de acuerdo con una propuesta curricular adaptada a sus
necesidades especificas.

e Falta definir los criterios y las normas de evaluacion y certificacion para los
jovenes de los grupos de capacitacion laboral de los Centros de Atencién

Multiple.

No existe una relacion interinstitucional efectiva que permita optimizar los recursos
para atender a los alumnos y las alumnas con necesidades educativas especiales,
prioritariamente aquellos con discapacidad. Esto se refleja en la distancia entre la
educacion inicial y basica general, por un lado, y la educacién indigena y comunitaria,
por otro; en la debilidad del vinculo entre el sistema educativo y el sistema de salud
para la identificacion y atencion temprana de los nifios con discapacidad; en el escaso

aprovechamiento de los espacios que concede la Ley General de Radio y Television

63



La integracion educativa a ninos con sindrome de Down en México

a las instituciones publicas para promover una aceptacion de las personas con
discapacidad, y en la inexistencia o falta de funcionamiento de los Consejos estatales

consultivos para la integracién de las personas con discapacidad.

1.Conclusiones

En base a los resultados arrojados por las encuestas el principal problema que impide
la completa integracion educativa en México, tristemente sigue siendo la
discriminacion, el cual es el factor mas importante y mas complicado de corromper, ya
gue, para quitar este obstaculo del camino hacia la total integracion educativa a nifios
con necesidades educativas especiales, se debe educar a toda una poblacién en base

a la tolerancia.

La mejor opcidén educativa para los nifios y personas con necesidades educativas
especiales como son los nifios con Sindrome de Down sin duda son las Escuelas
Inclusivas Personalizadas, y a pesar de la existencia de este término, todas las
escuelas deberian ser inclusivas y todos los maestros deberian estar preparados para

atender las necesidades educativas de los nifios con este tipo de discapacidades.

Se debe educar a todos los nifios a la tolerancia y no discriminacion en primer término,
y esto solo puede lograrse si los mismos maestros lo fomentan, y este reto es de toda

una sociedad.

También se debe promocionar este término de escuelas inclusivas personalizadas, ya
gue en base a las encuestas muchas personas siguen sin conocerlo y por lo tanto no
les dan el apoyo necesario a sus hijos para que puedan desarrollarse en todos los

aspectos sociales, emocionales, entre otros lo mas posible.

Otro factor importante es que, a muchos padres de familia, y aunque no son la mayoria,
el hecho de gque a algunas personas les siga dando igual o consideren que aprenderan

lo mismo en cualquier institucion es alarmante, ya que a los mismos padres no se les
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esta proporcionando la informacion necesaria para que puedan apoyar el desarrollo
méas normalizado posible de sus hijos, aceptando ademas que tienen necesidades

educativas especiales.

También existen padres de familia que ellos mismos discriminan a sus hijos no
apoyando la integracion educativa y fomentando la exclusién, y también se debe hacer

algo al respecto.

2. Propuesta de solucién al problema

Elaborar los lineamientos generales para el funcionamiento y operacion de las

escuelas inclusivas personalizadas.

» Establecer una normatividad general sobre la orientacion de educacion inclusiva y de

los servicios que la conforman.

* Actualizar las formas de evaluacién de los alumnos que asisten a las instituciones

especializadas.

» Contar con informacion precisa del trabajo que pueden ponerse en practica con el
fin de ofrecer una educacién adecuada para los nifios y las nifias con sindrome de

Down.

* Disefiar un modelo de atencién para los nifos, las nifias y los jévenes con Sindrome

de Down que asisten a escuelas preescolar y primaria.

Realizar evaluacion, para fortalecer el proceso de integracion educativa en las

escuelas preescolar y primaria.
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+ Especificar las normas para llevar a cabo la evaluacion de los alumnos con

necesidades educativas especiales como sindrome de Down.

Ampliar la cobertura de los servicios de educacion inclusiva a todas educacion
preescolar y primaria, priorizando la atencion de los alumnos y las alumnas con

necesidades educativas especiales.

» Ampliar la atencién de alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales

con discapacidad que asisten a escuelas preescolar y primaria.

» Atender un mayor numero de alumnos con Sindrome de Down en Instituciones

Especializadas.

Contar con el personal adecuado que cuente con las competencias necesarias para
atender eficazmente a los alumnos y las alumnas con necesidades educativas

especiales como el Sindrome de Down.

» Contar con un programa de formacion y actualizacion del personal de educacion

inclusiva.

» Disefar e impartir un curso que permita actualizar y capacitar al personal de

educacion inclusiva que no cuenta con los conocimientos necesarios.

* Impartir cursos de caracter obligatorio para todas las escuelas que cuenten con

alumnos que presentan Sindrome de Down.

Garantizar los recursos necesarios para asegurar la mejor atencién de los alumnos
con sindrome de Down, tanto en las escuelas de educacién inicial y basica como en

las Instituciones Especializadas.

» Contar con los recursos necesarios en todas las instituciones especializadas.
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» Disefar y publicar materiales especificos para los alumnos y las alumnas con

capacidades diferentes como el sindrome de Down.

Informar y sensibilizar a la comunidad acerca de temas relacionados con la

discapacidad y las necesidades educativas especiales

» Elaborar materiales de difusion (bibliograficos y audiovisuales) para informar y
sensibilizar sobre las necesidades especificas que pueden presentar los nifios, las

nifias y los jévenes con discapacidad.

* Informar y sensibilizar a la comunidad en general sobre temas relacionados con

Sindrome de Down
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