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El cambio de Early Start a los servicios de preescolar

Por Nora Thompson, Directora Ejecutiva, Matrix Parent Network

i usted tiene un bebé o un

nifio pequefio con discapaci-
mmmmmm  dades, probablemente estd
recibiendo servicios de intervencién
temprana a través del programa Early
Start de California. Y quizd escuché que
alguien mencioné la “transicién” que
ocurre cuando un nifio cumple tres afios
de edad.

“¢La transicién hacia dénde?”, se pre-
guntard usted. “;Hacia dénde se supone
que iremos? Recién estamos adaptin-
donos a todas estas personas que estan
ayudando a mi hijo y a mi familia.”

Lo mds probable es que sus provee-
dores de servicios se hayan convertido
en una parte constante y conocida de
su vida. Por fin comprende algunas de
las decenas de abreviaturas y palabras
que circulan, tales como Plan Indi-
vidualizado de Servicios para la Familia
(Individual Family Service Plan [IFSPY),
terapia fisica (Physical Therapy [PT}),
terapia ocupacional (Occupational
Therapy [OT1), coordinacién de servi-
cios; la lista puede parecer interminable,
pero usted por fin siente que es algo casi
natural. Y ahora empiezan a hablar de
la transici6én. Es casi como si una alarma
sonara de pronto y le indicara que
saliera de un mundo en el que recién
empieza a sentirse cémodo.

La transicién se define, en general,
como “el cambio de un lugar o estado a
otro”. Es un proceso que puede causar
temor y entusiasmo al mismo tiempo.

Cuando se aplica a las familias de nifios
que reciben servicios de intervencién
temprana, en general la transicién
significa dejar un sistema de servicios
conocido y pasar a otra forma de hacer
las cosas.

Usted se preguntard, en primer lugar,
por qué debe hacer cambios y por qué
el momento mdgico para hacerlos es
cuando su hijo cumple tres afios. La
respuesta se encuentra en la Ley de Edu-
cacion para Personas con Discapacidades
(Individuals with Disabilities Education
Act [IDEAY), una ley federal que garan-
tiza que todos los nifios, sin importar el
grado de su discapacidad, tengan acceso
a una educacién publica gratuita y adec-
uada (free and appropriate public educa-
tion {FAPE}) en el ambiente menos
restringido (least restrictive environ-
ment [LRE]}). Esta ley tiene dos partes
importantes: La Parte C, para bebés y
niflos pequefios, desde el nacimiento
hasta los treinta y seis meses de edad; y
la Parte B, para nifios de tres a veintidds
afios de edad. Entonces, cuando un nifio
cumple tres afios, la ley requiere que su
hijo (y usted) dejen el programa Early
Start con sus Planes Individualizados
de Servicios para la Familia y coordina-
dores de servicios (Parte C de IDEA), y
pasen al Programa Individualizado de
Educacién (Individualized Education
Program [IEP}) para nifios en edades de
preescolar y escolar (Parte B de IDEA).

La mayoria de los proveedores de ser-

vicios de la Parte C no van simplemente
a pedirle que se vaya a un preescolar y
abandonarlo a su suerte. Pero antes de
que ocurra esta transicién en particular,
usted deberi reunir informacién, anali-
zar detenidamente sus opciones y hacer
planes. Las estrategias que describo a
continuacién lo ayudardn a hacer mds
ficil este cambio. Y hay proveedores de
servicios de preescolar que desarrollardn
relaciones con usted por su parte.
Primero, hay algunas cosas que le

convendrd saber.
Cambio, contintia en la pdgina 11
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Dedicada a informar y apoyar a los padyes,
educadores,y orros proveedores de servicios sobre temas
de educaciin especial, con énfasis en las prdcticas
basadas en investigaciones, en la legislacidn, apoyo
técnico y vecursos disponibles en la actualidad

de la Directora Estatal

Carta

Este ntimero de The Special EDge se concentra en
los recursos para los padres y tutores de estudiantes con
discapacidades. Estos adultos saben apreciar la complejidad
del sistema en el que estdn ayudando a desenvolverse a sus
hijos, y también de los desafios que implica el ayudar a sus
hijos a alcanzar sus metas académicas.

Lamentablemente, hay muchos estudiantes con necesi-
dades especiales cuyos padres no es posible identificar ni
ubicar, estudiantes que se han convertido en pupilos del
estado, o que no tienen hogar ni compaiifa. Para proteger
los derechos de estos nifios, asistir en la satisfaccién de
sus necesidades individuales y para mejorar sus resultados
educativos, existen leyes y reglamentaciones tanto federales
como estatales que reconocen la necesidad de contar con

Mary Hudler, Directora, Departamento
de Educacion de California, Division de
Educacion Especial
- padres sustitutos.

Un padre sustituto es un adulto nombrado por una entidad educativa local (local
educational agency {LEA})—a menudo en respuesta a una orden judicial—que representa
a un estudiante cuando éste no tiene representacion paterna y ha sido derivado para que
reciba, o ya estd recibiendo, educacién especial. Como primera preferencia, la LEA elegird
a un familiar que esté a cargo del cuidado del menor, un padre de crianza o un represen-
tante especial nombrado por el tribunal. Si ninguna de esas personas estd dispuesta a o en
condiciones de actuar, se podrd nombrar a otra persona habilitada para que actde como
padre sustituto del nifio.

Las LEA deben nombrar a un padre sustituto dentro de los 30 dfas de que se determine
que el nifio necesita uno. Asimismo, es mds probable que las entidades tengan éxito si
disponen de un proceso constante para seleccionar, evaluar y capacitar a un grupo de can-
didatos que cumplan esta importante funcién.

Por ley, el padre sustituto asume todos los derechos de paternidad en el proceso de
desarrollo e implementacién de un programa individualizado de educacién (Individual-
ized Education Program [IEP}). El padre sustituto representa al nifio en todos los temas
relacionados con la educacidn, incluidos entre otros, la identificacién, evaluacién, plani-
ficacién de la instruccién, ubicacién educativa, actualizaciones y revisiones del IEP y
la provisién de una educacién puiblica gratuita y adecuada (free and appropriate public
education {FAPE}).

Los adultos que deciden convertirse en padres sustitutos invierten una parte consider-
able de sf mismos y de su tiempo. Con el fin de representar al nifio de la mejor manera
posible, estos adultos deben aprender sobre las necesidades especiales del nifio al que se
los asigna y sobre los efectos de la discapacidad del nifio en su aprendizaje. También se
espera que los padres sustitutos sean sensibles a las caracteristicas culturales del nifio y que
conozcan los requisitos de la educacion especial, las garantias procesales y los recursos de
la comunidad educativa que pueden asistir al nifio.

La funcién del padre sustituto continta hasta que el nifio deja de necesitar servicios de
educacién especial o cumple dieciocho afios de edad. Sin embargo, existen excepciones y
la funcién puede continuar si, cuando el nifio cumple dieciocho afios (la mayorfa de edad),
decide no tomar decisiones educativas, o si se determina legalmente que el nifio es incapaz
de tomar tales decisiones. Por otra parte, el nombramiento de un padre sustituto se puede
acortar si se nombra a otro adulto responsable para que represente al nifio, o si se restituye
plenamente el derecho del padre o tutor del nifio a tomar decisiones educativas.

Para obtener mds informacién sobre cémo convertirse en padre sustituto, puede con-
sultar el manual de la Divisién de Educacion Especial del Departamento de Educacion de
California: Los padres sustitutos en la educacién especial de California: panorama general
(Surrogate Parents in California Special Education: An Overview). El manual estd di-
sponible en linea en wwuw.cde.ca.govlsplselsr/surrogateparents.asp.
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Los padres como socios

California promueve la participacion de los padres

os padres de hoy participan
en la educacion de sus hijos
de maneras que reflejan un

BN cambio dréstico de actitud
en tan s6lo una generacién. Hasta hace

poco tiempo, si llevaban a sus hijos a la
escuela y votaban sobre medidas para
bonos escolares, los padres consideraban
cumplidas sus obligaciones educativas.
Hoy dia, la intensa participacién de
muchos padres se refleja en—y quizd de
alguna manera estd precipitada por—Ilas
investigaciones desarrolladas durante
las Gltimas décadas. Los innumerables
estudios e informes sobre este tema con
frecuencia llegan a la misma conclusién:
“La participacién de la familia en la ed-
ucacion predice el éxito de los nifios en
la escuela.” Desarrollo Conjunto de la
Participacién Familiar [“Co-Construct-
ing Family Involvement,” wwuw.hfrp.
orglevaluation}. Los padres, educadores
y responsables de las politicas concuer-
dan de manera casi undnime en que, sin
importar el grado ni la naturaleza de la
participacién de los padres, los efectos
en el nifio son positivos. Y los respon-
sables de las politicas tienen el com-
promiso de medir esta participacién e
incluirla como parte de su planificacién.

Para los padres de nifios con dis-
capacidades de todo el pafs, la partici-
pacién en la educacién de sus hijos ha
sido una parte formal del sistema edu-
cativo desde la creacién del Programa
Individualizado de Educacién (Indi-
vidualized Education Program {IEP]) en
1975 con la sancién de la Ley Piblica
94-142. La importancia fundamen-
tal de esta participacién se mantiene
en la Ley de Educacién para Personas
con Discapacidades (Individuals with
Disabilities Education Act [IDEA}) de
1997 y su posterior reautorizacion en
2004. De hecho, la participacién activa
de los padres en el IEP es un principio
fundamental de IDEA.

La Divisién de Educacién Especial
del Departamento de Educacién de
California (California Department
of Education [CDE}) comparte este
compromiso con los padres, lo que se

refleja en la forma en que estd creando
su Plan de Desempefio del Estado
(State Performance Plan {SPP}). Toda la
planificacién de la educacién especial en
el dmbito estatal debe estar vinculada

a este SPP. El desarrollo actual del plan
refleja un compromiso con la impor-
tancia de la participacién de los padres,
especificamente en su Indicador 8, que
lleva el control del “porcentaje de pa-
dres con nifios que reciben servicios de
educacion especial que declaran que las
escuelas promovieron la participacién de
los padres como un medio para mejorar
los servicios y los resultados para los
nifios con discapacidades.”

Supervision del SPP

Con anterioridad, el CDE dependia de
diferentes grupos de planificacién para
resolver temas tales como capacitacién
del personal, control y asignacién de re-
sponsabilidades, y administracién fiscal.
Con el fin de crear un proceso unificado
para desarrollar el SPP, en enero de
2007 el CDE fusioné a la Comisién de
Asociaciones sobre Educacién Especial
(Partnership Committee on Special
Education [PCSP}) y la Comisién de
Partes Interesadas en los Indicadores
Bisicos de Desempeifio (Key Perfor-
mance Indicator Stakeholder Commit-
tee {KPISCY) en el grupo para Mejorar
los Servicios de Educacién Especial
(Improving Special Education Services
[ISES}): a través de la Planificacién,
Desarrollo de Personal y el Grupo de
Informacién sobre Desempefio. Para que
integraran este grupo, el CDE buscé
a personas con experiencia en las dreas
pertinentes de educacién y que pueden
guiar las actividades y brindar recomen-
daciones sobre actividades dirigidas de
mejoras para todos los aspectos del SPP.
El ISES actualmente se enorgullece de
contar con 17 padres y representantes de
organizaciones de padres como miem-
bros.
Recopilacion de datos

Para cumplir con los términos del
SPP, es fundamental recopilar datos
sobre el sistema de educacién especial

del estado en general, y sobre la partici-
pacién y satisfaccién de los padres en
particular. El CDE hace esto de varias
maneras.

Como parte de su Proceso de Control
de Calidad, la Divisiéon de Educacién
Especial (Special Education Division
[SEDY) del CDE requiere que los distri-
tos escolares participen en una auto-
evaluacién de cada escuela del estado
cada cuatro afios (esta evaluacion estd
siendo modificada para que se efectie
cada afio). Esta evaluacién estructurada
brinda a las escuelas la oportunidad de
analizar sus programas de educacién
especial y determinar su eficacia.

Estas evaluaciones incluyen reuniones
para recibir opiniones de los padres, y
algunas escuelas capacitan a los padres
para facilitar estas sesiones de reco-
pilacién de informacién con el fin de
que las reuniones sean mds accesibles
para los padres. Ademds se distribuyen
encuestas a todos los padres de nifios
con IEP. Tanto las reuniones como las
encuestas tienen el propédsito de ob-
tener informacién de los padres sobre su
participacién en los IEP de sus hijos y el
apoyo que les han brindado las escuelas
en esta participacion (www.cde.ca.gov/
splselqaldocuments/spp0506.doc). Estos
datos luego se incorporan a los planes de
control de las escuelas y ayudan a dirigir
los esfuerzos para promover la partici-
pacién de los padres. Como parte de
esta misma evaluacion, los padres deben
estar de acuerdo con que el distrito ha
reunido e interpretado correctamente
los datos, y que el plan de control del
distrito refleja esos datos con exactitud.

Actualmente, el SED estd trabajando
para perfeccionar atin mds estas activi-
dades de recopilacion de datos. Segiin
el administrador de SED, Chris Drouin,
“Lo que estamos recibiendo ahora son
respuestas “si 0 no” con respecto a si se
considera que los distritos estdn apoy-
ando la participacién de la familia. Y,
en ese sentido, registramos un nivel de
satisfaccion relativamente alto. Pero
queremos contar con datos cualitativos

CDE, continiia en la pdgina 4
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que vayan mads alld de esto—datos que
nos proporcionen informacion especi-
fica y relevante sobre la participacién

de los padres.” El CDE est4 trabajando
con representantes de los Centros de
Capacitacién e Informacién para Padres
(Parent Training and Information Cen-
ters {PTI}) y Centros para Facultar a las
Familias (Family Empowerment Centers
[FECY) y con administradores de las
Areas del Plan Local de Educacién Espe-
cial (Special Education Local Plan Areas
[SELPAY}) para crear un medio de recop-
ilacién de informacién adicional, con el
fin de que los distritos escolares puedan
encarar especificamente las necesidades
de los padres y mejorar su participacion.
Atn no se ha decidido si esta nueva en-

cuesta para padres se administrard o no
a través de los SELPA o de centros para
padres. Pero no hay duda de que el CDE
estd tratando de medir las necesidades
de los padres—y en dltima instancia,
de mejorar las oportunidades educativas
para sus hijos.

La unidad de Servicios de Garantias
Procesales y Derivaciones (Proce-
dural Safeguards and Referral Services
[PSRSY) del CDE es otra importante
fuente de informacién sobre los padres
para el CDE y un servicio importante
para los padres. La PSRS ofrece a los
padres y educadores informacién y
recursos relacionados con las garantias
procesales y los derechos educativos de
los estudiantes con discapacidades de
tres a veintidn afios de edad. La unidad
recibe mds de 10,000 llamadas teleféni-
cas cada afio. Ademds de brindar apoyo
a los padres que llaman, el CDE retine
y lleva un control de los datos de estas
llamadas y utiliza esa informacién en
sus esfuerzos permanentes por controlar
a las escuelas y ayudarlas a mejorar su
eficacia.

Los padres Ccomo asesores

Ademds del ISES, dos importantes
grupos estatales de asesoramiento pro-
mueven activamente la participacién
de los padres. La Comision de Ase-
soramiento sobre Educacién Especial
de California (Advisory Commission
on Special Education {ACSE}) es una
de estas organizaciones. La respon-

sabilidad de la ACSE es presentar
recomendaciones y asesorar a la Junta
de Educacién del Estado, al Superin-
tendente de Instruccién Piblica, a la
Legislatura y al Gobernador sobre dreas
nuevas o existentes en la investigacion,
desarrollo de programas y evaluacién
de la educacién especial en California.
(Todo padre interesado en obtener mds
informacién sobre c6mo participar en
esta comisién puede llamar al enlace del
CDE con la ACSE, Anthony Sotelo, al
916-327-3545).

La Divisién de Audiencias Admin-
istrativas (Office of Administrative
Hearings {OAHY) de California es otra
organizacién que valora la participacién
directa de los padres. La OAH ofrece
una alternativa legal y formal para
tramitar los desacuerdos sobre servicios
de educacién especial. Ha creado una
Comisién de Asesoramiento sobre Edu-
cacién Especial que presenta recomen-
daciones sobre mejoras al proceso de
audiencias y mediacién sobre educacién
especial, as{ como sobre numerosas
otras funciones de la OAH. La comisién
de asesoramiento se compone de una
regién sur y una regién norte, y como
minimo cinco miembros de cada regién
deben de ser padres de estdiantes con
discapacidades o personas que represen-
tan a estos padres.

Proyectos subsidiados por el estado
El apoyo del CDE a la participacién
de los padres se extiende en varias otras
direcciones. En WestEd, por ejemplo, se
utilizé dinero del estado para incluir a

los padres en la elaboracién de mate-
riales que apoyan la educacién de los
nifios en el ambiente menos restringido
(www.wested.orglcslwelview!pjl204).
Ademds, el Centro Integral de Califor-
nia (California Comprehensive Center
[CA CC}) de WestEd estd trabajando
con el CDE para implementar los
términos de la Ley Ningtn Nifio Es
Dejado Atrds (No Child Left Behind
Act) aumentando la participacién de
los padres para apoyar el desempefio de
los estudiantes en las escuelas (www.
cacompcenter.org). Con la asistencia de
CA CC e intervencién considerable de
la Junta de la Red Local de Familias,

el CDE estd analizando las asociaciones
escolares, familiares y de la comuni-

dad, que son requisitos en nhumerosos
programas de educacién. La intencién
es brindar recursos y herramientas para
apoyar la integracién de los programas
y actividades que promueven la par-
ticipacion de los padres en las escuelas,
describiendo esencialmente lo que
deberian estar haciendo las escuelas,
distritos, oficinas de educacién del con-
dado y departamentos de educacién del
estado para apoyar la participacién de
los padres en todas las dreas. Una tercera
fuente de actividades para los padres
subsidiada por el estado se encuentra en
la Oficina de Educacién del Condado de
Napa, donde el proyecto de los Servicios
de Asistencia y Capacitaciéon Técnica de
California (California Services for Tech-
nical Assistance and Training) ha estado
trabajando durante diez afios para que
la participacién de los padres sea una
funcién fundamental en sus actividades
de liderazgo escolar (wwuw.calstat.org/
buildingF amily.html).
Organizaciones de padres

En todo el estado, numerosos centros
para padres ofrecen recursos y apoyo es-
pecificamente a los padres y familias de
nifios con discapacidades. Estos centros
han recibido apoyo del CDE durante
décadas (www.cde.ca.govlsplselqal
caprntorg.asp). Una de las actividades
especificas que el ISES apoy6 como parte
del SPP de California eran los subsidios
para los centros de capacitacién e infor-
macién para padres (PTI) y centros para
facultar a las familias (FEC) con el fin de
aumentar la participacién de padres con
representacion deficiente en las Comi-
siones de Asesoramiento Comunitario
(Community Advisory Committees
[CACY).* Marta Anchondo, directora
ejecutiva del Equipo de Defensores de

CDE, contintia en la pdgina 5

* El propésito de una CAC es asesorar al
Area del Plan Local de Educacién Especial
(SELPA) en todos los temas relacionados con
la identificacién y educacién de los estudi-
antes con necesidades especiales. Las SELPA
son un consorcio de entidades distribuidas
geogrificamente y constituidas para trabajar
con los distritos escolares y oficinas de
educacién del condado para garantizar que,
dentro de sus limites, se brinden servicios
de educacién especial a los nifios y se ofrezca
capacitacién de importancia a los padres y
educadores.
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contintia desde la pdgina 4

Nifios Especiales (Team of Advocates
for Special Kids [TASK}), una FEC

con sede en Los Angeles, defiende con
pasién la importancia de las CAC, y atin
mds la importancia de la participacién
de los padres. Aunque esta fuente de
fondos en particular terming en febrero
de 2008, Anchondo ain estd integrando
a padres. Como explica, “Tratamos con-
stantemente de impulsar a las CACy
trabajamos con esmero para desarrollar
relaciones con ellas. Viajamos por toda
el drea en la que prestamos servicios,
brindando ayuda a las familias para que
se conviertan en parte de estos grupos
de asesoramiento.”

El CDE vy los ISES han garantizado
que continden los subsidios para este
tipo de actividades, pero con una
imagen diferente. Actualmente, cinco
PTI del estado estdn recibiendo fondos
comparables para entregar estipendios
a familias a través del Fondo de Partici-
pacién Familiar, con el fin de ayudar a
los padres de nifios con discapacidades a
participar en una amplia gama de enti-
dades asesoras y responsables de tomar
decisiones en las escuelas, el distrito y
el estado. Este fondo promueve oportu-
nidades para que los padres se informen
sobre los servicios, actiien como defen-

sores eficaces de las necesidades de sus
hijos e influyan de manera positiva en
el sistema educativo—todo esto con el
propésito fundamental de mejorar los
resultados para los niflos con discapaci-
dades (www.calstat.orglfamily
PartFund.html).

Ambitos de participacién de los
padres

Sin duda alguna, para los padres de
un nifio con una discapacidad, la frase
“participacién de los padres” puede
tener distintos niveles de significado. La
madre y profesional Dra. Linda Blong
se refiere a tres dmbitos de participacién
para estas familias.

En el primero—y el mds comtn—el
padre trabaja directamente con el nifio
y para el niflo—en el hogar, la escuela y
durante las actividades fuera del horario
de clase. Esta participacién consiste
esencialmente en cualquier esfuerzo
que apoya el aprendizaje y la mejora
en el desempefio del nifio. El segundo
dmbito se refiere al apoyo de los padres
hacia otros padres y familias. Aunque
la mayorfa de las familias lo hacen en
cierto grado, las familias de nifios con
discapacidades estdn especialmente bien
organizados en este &mbito—y espe-
cialmente dispuestas a ayudar. El tercer
dmbito de participacién se refiere a los
padres que participan como miembros

activos de comisiones de asesoramiento,
comités y juntas—cualquier grupo o
esfuerzo dirigido a influenciar directa o
indirectamente politicas y actividades
educativas relacionadas con discapaci-
dades en el orden local, de distrito,
estatal y nacional.

Segtn Blong, a menudo las personas
consideran que estos tres tipos de par-
ticipacion son “niveles”, uno “mds alto”
que el otro, y que los padres “avanzan”
naturalmente de un nivel al siguiente.
Sin embargo, ella no estd de acuerdo con
esta opinién. En cambio, considera que
cada nivel es un 4mbito separado que
requiere sus propios aspectos fuertes y
talentos, y piensa que cada tipo de par-
ticipacién es importante en si misma.

En general, los padres de nifios con
discapacidades que desean influir en
la educacién de sus hijos saben que
el lugar para empezar es el IEP—el
primer dmbito. Los padres interesados
en participar activamente en el segundo
dmbito, ya sea dando o recibiendo
capacitacién, informacién y apoyo a
otros padres, deberdn comunicarse con
los centros de padres de su zona (ver el
adjunto de este nimero). Y aquellos
padres que estdn interesados en influir
en las politicas, procedimientos y ac-
tividades en el orden local, de distrito y

CDE, continiia en la pdgina 9

Participe en la Seleccion como Instituto Regional Anfitrion de CalSTAT

CalSTAT, un proyecto especial del Departamento de Educacién
de California, Divisién de Educacién Especial, se complace en

indicadores).

selqaldocuments/consolspp.doc para obtener una lista de los

anunciar su Seleccién como Instituto Regional Anfitrién para
2009-2010 con dos metas: identificar centros regionales que
desearfan brindar capacitacién y preparacion profesional de alta cal-
idad, y luego proporcionarles los recursos necesarios para hacerlo.
Un Instituto Regional es un evento de desarrollo profesional
patrocinado en el orden local, destinado a crear una comunidad
de aprendizaje permanente, apoyar y ampliar las actividades de
cambio del sistema para compensar las deficiencias de desempefio,
promover y apoyar la participacién significativa de las familias,
ampliar la capacidad de los equipos escolares para asistir, e identifi-
car y compartir practicas exitosas. Estos resultados, por su parte, se
apoyan en cuatro principios rectores que dan forma a la estructura
y entrega del instituto: adoptar un enfoque integral del sistema,
establecer vinculos a través del tiempo, destacar el liderazgo
compartido y la capacidad de construir, y proporcionar contenido
de alta prioridad, concentrado en la escuela y coordinado con los
indicadores del Plan de Desempefio del Estado (State Performance
Plan [SPPY) para la regién. (Por favor visite wwuw.cde.ca.govlspl

Los postulantes deben reunir tres requisitos: ser un distrito, en-
tidad de educacién pablica o un grupo de colaboracién que incluya
una entidad de educacién publica; disponer de la infraestructura
necesaria para la organizacion logistica y la comercializacién del
evento; e incorporar el enfoque de la escuela intermedia y secun-
daria en su mensaje. El instituto incluird centros que son escuelas
no publicas y sin fines de lucro, y escuelas publicas independientes
entre los participantes elegibles.

Los beneficios son numerosos: $5,500 por cada dfa de un
instituto (hasta dos dias) para cubrir los costos relacionados con
ser anfitrién de un instituto; $2,500 por cada dfa de un instituto
(hasta dos dfas) para cubrir las becas y estipendios; $400 por dia
hasta cinco dfas de asistencia y capacitacion técnica de seguimien-
to; $500 como apoyo para crear una pagina web del Instituto
Regional que se publicard en el sitio web de CalSTAT, y mds.

Si estd interesado en postularse, comuniquese con Marin Brown
en marin.brown@calstat.org. Las solicitudes e informacién estdn
disponibles en www.calstat.orglabout.html.
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Participar

La participacion de los padres es importante

aura Wasco vio sintomas de

autismo en su hijo a los seis

meses de edad; el diagnds-
mmm tico se confirmé cuando tenfa
dos afios. Como madre preocupada por
encontrar el mejor camino para su hijo,
lo inscribi6 en un programa para bebés y
nifios pequefios con necesidades especial-
es, y luego en un programa de preescolar
cuando cumpli6 tres afios. Cuando la
Escuela Primaria Russell Ranch del Dis-
trito Escolar de Folsom-Cordova inici6
un programa especial para autismo, la
familia Wasco supo que éste era el lugar
adecuado para su nifio cuando llegara el
momento de que asistiera al jardin de
infantes.

“Mi meta era asegurarme de que reci-
birfa mucha atencién especial”, recuerda
Wasco. Con este fin, ella se ha convertido
en una fuerza activa en la educacién de
su hijo y de otros niflos con necesidades
especiales. Como voluntaria en la escuela
donde su hijo asiste a primer grado,

manteniéndose en comunicacion fre-
cuente con sus maestros y participando
en dos juntas de asesoramiento de la co-
munidad, Wasco es exactamente el tipo
de madre o padre que los funcionarios
escolares dicen que facilita su trabajo.
“Nadie conoce a un nifio mejor que
sus padres”, dice Kathryn Allaman, di-

rectora de la Escuela Secundaria Folsom.

“Trabajar en colaboracién con los padres
nos ayuda a brindar la mejor educacién
posible.” Los padres son socios valiosos,
concuerda Georgianne Knight, de la
Divisién de Educacion Especial del De-
partamento de Educacién de California.
“Necesitamos su voz.”

Las oportunidades de usar su voz—y
de ser escuchados—estdn a disposicién
de los padres desde el nacimiento de un
niflo con necesidades especiales hasta
que éste se gradiia con un diploma de la
escuela secundaria, o hasta que cumple
veintidds afios. A través de sus Centros
de Capacitacién e Informacién para Pa-

dres, Centros Comunitarios de Recursos
para Padres y Centros para Facultar a las
Familias, el estado ofrece informacién y
capacitacién que permite a los padres ser
defensores de los intereses de sus hijos
con discapacidades y otras necesidades
especiales. Armados con informacion,
una politica de puertas abiertas en

las escuelas, y su propia pasién por el
bienestar de sus hijos, los padres estin
participando en todos los niveles del
sistema educativo.

Erin Grettenberger es una maestra de
educacion especial y especialista en de-
sarrollo durante la primera infancia que
dirige un programa del Distrito Escolar
de San Diego para nifios con necesi-
dades especiales desde el nacimiento
hasta los tres afios de edad, un periodo
en el que es importante para el padre
o madre establecer una relacién con el
nifio. “Una discapacidad puede superar a
todo lo demds”, dice Grettenberger. “Les
enseflamos que esto no es un proyecto;

Participar, continiia en la pdgina 7

Creando una vida inspirada por Shelby

Hace diez afios, la hija de Kristin Wright, Shelby, nacié
con una larga lista de discapacidades: La Secuencia de Pierre

Robin—un conjunto de trastornos pre-
sentes desde el nacimiento que incluyen
una mandibula inferior pequefia, paladar
hendido, problemas para respirar, una
tendencia de la lengua a “enrollarse” en
la parte de atrds de la boca; artrogriposis,
que produce contracturas bilaterales en
las extremidades superiores e inferiores;
y un trastorno neuromuscular atin no
diagnosticado.

Wright y su esposo esperaban un bebé

con un desarrollo tipico, y Wright no duda en reconocer su
asombro, congoja y confusion ante lo que presentaba Shelby.
Quizd en ese momento, lo que Wright realmente querfa era
simplemente meterse en la cama, cubrirse hasta la cabeza

con las cobijas y quedarse alli. Hubiera sido un impulso muy
humano y comprensible. Pero no hay duda de que Wright estd

Kristin Wright et su hija, Shelby

hecha de un material bastante resistente. Con el apoyo de su

familia y el impulso para seguir adelante, esta joven profe-
sional de Sacramento dejé su trabajo, y empez6 a trabajar

de una manera diferente.

Debido a sus caracteristicas neurol6gi-
cas especiales, Shelby necesité que la
mecieran y le cantaran constantemente
durante los tres primeros afios de su
vida. Y eso fue lo que Wright hizo, con
la ayuda de su esposo y en ocasiones, de
su madre. Pero cuando Wright no estaba
sentada en la mecedora, estaba hablando
por teléfono con decenas de expertos
médicos e innumerables terapeutas. Es

evidente que Wright tenfa mds aspiraciones y expectativas
mds altas para Shelby que las que inicialmente tenfan los
médicos, y ella trabajé sin agotarse durante los dltimos diez
afios para descubrir qué necesita Shelby para desarrollar su
maximo potencial—y luego ddrselo. Siete operaciones e in-
contables horas de mecedora, rehabilitacién y terapias mds

Wrright, continiia en la pdgina 7
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éste es su bebé.”

“Somos socios de los padres”, dice.
“Tratamos de ensefiarles para que
puedan comunicarse y jugar con sus
bebés”. Ademds de los servicios de
especialistas en terapia del habla, fisica
y ocupacional que se brindan en las
escuelas, los padres tienen un grupo de
apoyo privado, a puertas cerradas—sin
la presencia de maestros—para conver-
sar sobre temas, compartir informacién
sobre servicios, y “darse tranquilidad
unos a otros sobre el préximo primer
Programa Individualizado de Educacién
(Individualized Education Program
[TEP])”, comenta Grettenberger.

Nancy Deutsch, una trabajadora
social clinica de San Diego, se retine
mensualmente con padres de nifios de
preescolar con necesidades especiales
“para que los padres se sientan facul-
tados para tomar decisiones y preparar
a sus hijos para el aprendizaje. Si los
padres estin mds informados, podrin
plantear mejor sus preguntas; no se
sentirdn intimidados.” Y a veces, agrega

Deutsch, “También pueden informar al
personal.”

Una vez que un nifio ingresa a la
escuela, el primer encuentro de los
padres con el sistema se relaciona
probablemente con el proceso del IEP.
“Este lleva a los padres a la escuela”,
dice Allaman. “El proceso les permite
conocer a los distintos administradores
y maestros, y los hace sentirse mds
conectados con la escuela. Se sienten c6-
modos llamando y saben a quién llamar
si tienen preguntas o inquietudes.”

En la Escuela Intermedia Ranchero,
en el distrito de San Bernardino, la
participacién de los padres “se prom-
ueve en todos los niveles—académicos
y sociales”, dice Theresa Jones, jefa del
departamento de educacién especial.
“Invitamos a los padres a venir a la
escuela y ofrecemos capacitacién sobre
lo que ensefiamos en la clase para que
puedan apoyar a los estudiantes desde el
hogar.”

Jones dice que es muy importante
que haya diferentes adultos que traba-
jen con los nifios. “Cuando las familias
ofrecen apoyo en lo académico, nosotros

como maestros podemos ver los benefi-
cios de esto. “No llevamos estadisticas,
pero vemos que cuanto mayor es el
apoyo de los padres, mds exitoso es el
estudiante.”

En la Escuela Secundaria Clairemont
en el distrito de San Diego, casi el 20
por ciento de los estudiantes tienen una
discapacidad o algtn tipo de necesidad
especial. Aunque la mayoria de los estu-
diantes estdn integrados en educacién
general, la escuela atin hace un esfuerzo
mayor para promover el contacto entre
los alumnos de educacién especial y
general, Dos veces por semana, un estu-
diante con necesidades especiales se une
con un estudiante de educacién general
en un programa llamado Circulo de
Amigos (Circle of Friends). Jeri Gurley,
cuyo hijo de 16 afios tiene sindrome
de Down, es la madre coordinadora del
programa. “No se incluye enseflanza”,
dice “Se trata s6lo de que sean amigos.”

Los padres donan tiempo y materiales
al Circulo de Amigos—=ésta es s6lo una
de las muchas formas en que apoyan a
sus hijos y a la escuela, dice la vicedirec-

Participar, continiia en la pdgina 9
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tarde, Shelby no es una decepcién. Ha progresado mucho mds
de lo que se predijo en el momento de su nacimiento.

Pero Wright no espera tanto de su hija en comparacién
con lo que espera de si misma. “Hemos averiguado mucho
sobre lo que Shelby necesita y hemos creado un buen sistema
de apoyos para ella. Tiene un ritmo sélido en su vida. Ahora
puedo relacionarme con ella en un nivel emocional que no me
parecia posible cuando estaba tan concentrada en entender
las cosas.” Wright dice que ahora siente que por fin puede
respirar profundamente. En el proceso de averiguar tanto
sobre Shelby, sin embargo, Wright también aprendi6 sobre
el sistema de educacién especial del estado. Se ha convertido
en una de las madres y padres de participacién mds activa de
California.

Wright comenz6 su nueva carrera en el Programa de Desar-
rollo para la Primera Infancia de Sacramento. All{, Shelby
recibid los servicios que necesitaba; y Wright obtuvo el apoyo,
informacién y amistades que la ayudaron a recorrer el mundo
de las discapacidades de su hija. El director del programa,
Gary Scott Johnson, alienta a todos los padres que atraviesan
sus puertas a trabajar para marcar la diferencia en la comu-
nidad mas amplia de la educacién especial. De manera que
Wright participé como miembro de la Comision de Ase-
soramiento Comunitario (Community Advisory Committee
[CACY) del distrito escolar de su zona, y dos afios mds tarde se

Invierno/Primavera de 2008—09

convirtié en presidenta de esa organizacion.

En 20006, fue nombrada por el Senado Estatal para que
integrara la Comisién de Asesoramiento sobre Educacién
Especial de California durante cuatro afios, y ahora se ha
convertido también en presidenta de esa organizacién. La
mayoria de nosotros nos hubiéramos detenido mucho antes
de llegar a este grado de participacion. Pero Wright ha
generalizado el compromiso que tiene con su hija de una
manera que sigue inspirdndola para actuar. Hace dos afios
se inscribid en la Universidad del Estado en Sacramento
para convertirse en maestra de educacién especial de nifios
con discapacidades moderadas a graves. Actualmente estd
trabajando en temas relacionados con la transicién y planea
obtener su certificacién para diciembre de este afio. Lu-
ego llevard a las clases lo que la Universidad del Estado en
Sacramento—y Shelby—Ie han ensefiado.

Ultimamente la voz de Wright atn se vuelve débil y
muy tierna cuando habla de Shelby. La joven activa, llena
de energia y encantadora cede el lugar a la madre que sélo
quiere lo mejor para su hija. Ella es igual que muchos padres
de nifios con discapacidades—ha acogido no sélo a su hija
sino también los cambios y desafios que las discapacidades
han traido a su vida. Ha aprendido muy directamente que el
mundo es un lugar en el que se pueden hacer muchas mejo-
ras. Y estd decidida a hacerlas.

El apoyo familiar y la participacién de los padres 4 7



Pasos para responder a inquietudes

Como recorrer el sistema de educacion especial

Por Geri West, Consultora sobre educacion especial y ex divectora del Area del Plan Local de Educacion Especial del Condado de Mendocino,

lgunas familias se enteran

de que su hijo tiene una
E—— iscapacidad atn antes de
que el nifio nazca. Otras no descubren
la discapacidad hasta que el nifio ya estd
cursando la escuela primaria o incluso
la intermedia. Sin importar cudndo se
determine que existe una discapaci-
dad, a veces es dificil para las familias
saber cudl es la mejor persona a la que
dirigirse cuando surgen dificultades
en la educacién escolar del nifio. En
ocasiones, las familias y los distritos
escolares no estdn de acuerdo sobre la
forma de satisfacer las necesidades de un
estudiante, o tienen dudas sobre lo que
significa una educacién publica gratuita
y adecuada (free and appropriate public
education [FAPE}) o sobre cuil es el
ambiente mejor y menos restringido
(least restrictive environment {LRE}) en
el que se debe educar al nifio.

Cualquiera sea el problema, las
familias pueden enfrentarse a temor,
informacién incompleta o incorrecta, y
confusién sobre los recursos disponibles.
Estas condiciones pueden contribuir
a malos entendidos con respecto a la
“escala jerdrquica” mds eficiente, eficaz
y respetuosa que deben seguir en sus
esfuerzos por encontrar la informacién
correcta y resolver con éxito cualquier
tema en cuestion. La siguiente lista
presenta una forma en que las familias
pueden pensar con quién hablar y en
qué orden, si se enfrentan a preguntas
sobre los apoyos o servicios educativos
que estd recibiendo su hijo.

Sin embargo, antes de que su hijo
comience a ir a la escuela, es conve-
niente que las familias aprovechen la
abundancia de recursos de informacién,
capacitacién y apoyo que ofrecen los
centros para padres subsidiados por fon-
dos estatales y federales (ver el adjunto
de este nimero). Estas organizaciones
y los padres y profesionales que las
integran pueden ser invalorables—al-

gunos padres incluso las describen como

“salvadoras”, para ayudar a las familias

y cuidadores a conocer sus derechos,
obligaciones y opciones para obtener los
mejores apoyos y servicios educativos
para sus hijos.

1. El maestro de clase y el proveedor
de servicios de educacién especial
(especialista en terapia del habla,
especialista en recursos, maestro de la
clase especial diurna, especialista en
terapia ocupacional y demds) de su
hijo estdn trabajando como un equipo
para apoyar a su hijo, y conocen la
cultura de la escuela y los procesos de
educacion especial. Recurra primero
a ellos. Desarrollar relaciones con
este equipo y expresar su perspectiva
en la primera reunién del Programa
Individualizado de Educacién (Indi-
vidualized Education Program [IEP})
pueden resolver muchas preguntas e
inquietudes—y mitigar otras serias en
el futuro. En cuanto sepa quiénes son
los miembros del equipo de IEP, en-
trégueles su informacién de contacto
y pregunteles como prefieren comuni-
carse (por teléfono, correo electrénico,
en persona y demds).

2. La directora de su escuela debe
estar al corriente de sus inquietudes
y preguntas. Enviarle una copia de
sus mensajes de correo electrénico y
mantenerla informada puede apoyar
la comunicacién abierta y desarrollar
relaciones positivas para los nifios y
las familias.

3. El director de educacién especial del
distrito escolar brinda apoyo y gufa al
personal de educacién especial. Esta
persona puede ofrecer informacién
sobre las précticas del distrito escolar
y ser un enlace con otros recursos.

4. Las Areas de Planes Locales de Edu-
caci6n Especial (Special Education
Local Plan Areas [SELPAY) a menudo
brindan apoyos voluntarios e infor-
males para resolver conflictos. Las
técnicas de Resolucién Alternativa
de Desacuerdos (Alternative Dispute
Resolution [ADRY) que éstas ofre-
cen han demostrado ser exitosas para

satisfacer las necesidades de muchos
nifios y sus familias, y tanto las fa-
milias como el personal de las escuelas
las consideran menos estresantes y
costosas que los métodos formales de
debido proceso legal.

5. La Unidad de Servicios de Garantias

Procesales y Derivaciones (Procedural
Safeguards* and Referral Services
[PSRS}Y) de la Divisién de Educacién
Especial del Departamento de Edu-
cacién de California (California De-
partment of Education {CDE}) puede
brindar informacién y recursos sobre
los derechos educativos de los nifios
desde los tres hasta los veintidés afios
de edad (teléfono 800-926-0648; fax:
916-327-3704). Debido a que el CDE
en ocasiones puede hacer llamadas
telefénicas del personal de los distritos
escolares para evaluar y resolver que-
jas, es conveniente que las familias se
comuniquen con esta oficina si tienen
preguntas o inquietudes y consideran
que no han recibido una respuesta

a nivel local antes de presentar una
queja ante la Divisién de Audiencias
Administrativas.

6. La Divisién de Audiencias Adminis-

trativas estd a cargo de las audiencias
sobre debido proceso legal de los
estudiantes de educacién especial.
Estas audiencias constituyen los pro-
cedimientos que se emplean cuando
existe un desacuerdo entre las familias
y la entidad de educacién con respecto
a la evaluacidn, identificacién o ubi-
cacién de un estudiante que no es po-
sible resolver a nivel local a través del
desarrollo de relaciones, la resolucion
de desacuerdos o la medicién (teléfono

Recorrer, contindia en la pdgina 9

* La legislacién federal requiere un sistema
de garantias procesales que fue creado para
proteger los derechos de los nifios con dis-
capacidades y sus familias. El Departamento
de Educacién de California (CDE) ofrece

un resumen de estos derechos en wwuw.cde.
ca.gov/splsel qalpssummary.asp.
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916-263-0880 o visite www.oah.dgs.

ca.gov).

En general, la mayorfa de las familias
encuentran que es mds util y sin duda
produce menos costo y tensién desarrol-
lar relaciones y resolver los desacuerdos
directamente con los maestros de sus
hijos y el personal del distrito escolar
en lugar de presentar una queja sobre
debido proceso legal. Algunos Centros
de Recursos para Familias, Centros
para Facultar a las Familias y Centros
de Capacitacién en Informacién para
Padres ofrecer capacitacién sobre el IEP
y talleres sobre comunicacién. Como se
menciond, algunas SELPA ofrecen tall-
eres sobre técnicas de ADR, tales como
IEP coordinados y mediacién. Inférmese
sobre métodos fdciles y accesibles para
resolver diferencias comunicdndose con
la Unidad de PSRS del CDE o visite los
siguientes sitios web:

www.directionservice.orglcadrel pdf]
ParentGuide.pdf Special Education
Mediation: Mediacién en educaciéon
especial: Una gufa para padres (Spe-
cial Education Mediation: A Guide
for Parents), un documento gratuito
que explica qué es una mediacién y
cémo funciona, ademds de ofrecer una
guia practica para garantizar su €xito.

www.directionservice.orglcadrelrais-
esearch.cfm
Una base de datos completa sobre
literatura (basada en investigaciones y
politicas/practicas) relacionadas con la
resolucién de desacuerdos en edu-
cacion especial.

www.cde.ca.govlls/cslk3|dispute.asp.
Informacién sobre el proceso de reso-
lucién de desacuerdos sobre educacién
especial de California

Ademis, la Biblioteca RiSE (vea la
pagina 14) ofrece en préstamo numer-
osos materiales sobre los IEP y la reso-
lucién de desacuerdos, entre ellos Cémo
tener éxito en el equipo de transicién
(Making the Transition Team Work),
Explicacion simple de la resolucién
alternativa de desacuerdos (Alterna-
tive Dispute Resolution in a Nutshell)
y Mds alld de la mediacién (Beyond
Mediation). @

tora Anne McCarty. “Invitamos a todos
los padres a ayudar en la clase”, pero
ella comenta que, cuando los padres de
estudiantes con discapacidades tienen
la posibilidad de participar, establecen
vinculos especiales con los maestros,
vinculos que se pueden emplear para co-
municar informacién importante sobre
las necesidades de los estudiantes y otros
temas educativos que pueden surgir.
No todos los estudiantes con necesi-
dades especiales—ya sea que estén
tomando cursos para graduarse o que
no lo estén—saldrdn de la escuela al
cumplir dieciocho afios. Las leyes del
estado de California requieren que se les
proporcione un IEP hasta los veintidés
afios. Colleen Harmon es una maestra
especializada de Recursos para la Tran-
sici6n en la Educacién Comunitaria para
Adultos (Transition Resource for Adult
Community Education [TRACE}), un
programa del distrito de San Diego que
asiste a jévenes de dieciocho a veintidés
afios de edad. La misién de TRACE es
garantizar que todos los estudiantes, sin
importar su discapacidad, sean capaces
de vivir, trabajar y participar en sus co-
munidades. El programa, dice Harmon,
se concentra en las aptitudes vocacio-
nales, educacién para adultos, defensa y
aptitudes para la vida en general.
Debido a que estos estudiantes deben
ser tratados como adultos, la funcién de
los padres en mds compleja. Si el estu-
diante no cuenta con un curador, dice
Harmon, “Tenemos que hacer lo que
el estudiante quiere. Pero el estudiante
tendrd mds éxito si el padre o la madre
participan. Esperamos que los padres
participen en el proceso de IEP; quer-
emos recibir las opiniones de la familia.”
Cuando los estudiantes dejan el pro-
grama al cumplir veintidés afios, lo mds
probable es que aquellos con discapaci-
dades graves se transfieran a uno de los
centros regionales del estado, muchos
por el resto de su vida. En TRACE,
esto representa aproximadamente la
mitad de los clientes. Durante el dltimo
afio, los padres visitan las entidades
para adultos adonde vivirdn sus hijos.
“Esta es una transicién enorme para los
padres”, dice Harmon. “Tan protec-

tores al principio, estdn dejando crecer

a sus hijos. Es algo realmente dificil de
hacer cuando uno tiene un hijo con una
discapacidad.”

Desde el programa para la primera
infancia y nifios pequefios, a lo largo de
la escuela primaria, intermedia y secun-
daria, hasta programas como TRACE, los
padres son un componente fundamental
en la educacién de sus hijos. Diversos
programas y escuelas de todo el estado
estdn trabajando para crear un lugar para
los padres—y parece que los padres estin
cada vez mds ansiosos por ocupar esos
lugares. € —Janet Mandelsiam

CDE

continiia desde la pdgina 5

estatal—el tercer dmbito—encontrarin
que esos mismos centros de padres son
el mejor lugar para comenzar a adquirir
el conocimiento y la experiencia que
necesitan para contribuir de manera ac-
tiva en las decisiones en gran escala que
se toman en el campo de la educacién
especial.

En la experiencia de la integrante de
la comisién de ACSE y madre Laureen
Sills, “Cuando los padres se sienten
incluidos y facultados, dejan de ver el
sistema como un problema y comienzan
a verlo como parte de la solucién.” El
CDE demuestra que es un sistema que
concuerda con la opinién de Sills y que
valora en mucho la participacién de los
padres en estos tres dmbitos. Considera
a los padres y a las organizaciones de
padres—y al mundo de informacién
y experiencia que ellos representan—
como socios en el esfuerzo de educar
a los nifios con discapacidades de
California. ®

Lecturas adicionales:

“Algunos efectos de la participacién
de los padres en las escuelas”, en
www.cse.ucla.edulproducts/reports/
R138.pdf.

Para consultar docenas de estudios
referentes a la importancia de la partici-
pacién de las familias en las escuelas,
visite el Proyecto de Harvard de Investi-
gacién sobre Familias (Harvard Family
Research Project) en www.hfrp.orgl
publications-resources/
publications-series/family-
involvement-research-digests
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Una Madre continiia desde la pdgina 16

luchas que escuché en el primer grupo
de padres al que me uni. Ir6nicamente,
he dedicado mis tltimos 18 afios como
madre-profesional a brindar apoyo
directo a familias (y probablemente las
abrumé con informacién y nuevas preo-
cupaciones).

Sin embargo, toda mi experiencia
tanto en recibir como en dar apoyo me
ha llevado a una conclusién simple: Cada
nifio y cada familia es dnica. Aunque
compartimos sentimientos, inquietudes,
experiencias y suefios comunes, el camino
que nos ayudard a alcanzar las metas que
son mds importantes para nuestro hijo y
nuestra familia debe ser nuestro propio
camino. Al crear el mapa de su viaje, no
deje de aprovechar todas las fuentes de
apoyo que pueda encontrar. Pero nunca
pierda de vista la necesidad de filtrar
la informacién y guia para obtener los
recursos esenciales que mds le convienen
a usted y a su familia.

Saber qué es lo que uno quiere

Una de las principales lecciones a lo
largo de mi camino como madre de un
nifio con una discapacidad la aprend{
cuando mi hijo estaba en sus primeros
afios en la escuela primaria. Deseaba
intensamente que él tuviera una ex-
periencia inclusiva en la escuela e iba
a asistir a una reunién del Programa
Individualizado de Educacién (Individu-
alized Education Program [IEPY). En
un momento, la directora me miré y me
pregunto “;Qué es lo que usted quiere?”
Cuando ella me encard de esa manera, no
estaba preparada para dar una respuesta.
Aunque tenfa una idea bastante clara de
c6mo querfa que fuera el dia para Robby,
no estaba preparada para resumir todas
nuestras metas y suefios para él en una
sola frase.

En esa reunidn, aprend{ que debfa
tener una explicacién preparada y clara
de lo que querfa para mi hijo aunque no
siempre estuviera segura de cémo iba
a conseguirlo. Como resultado de esta
incémoda experiencia, me propuse tomar
distancia de la avalancha de informacién
y de las reglas y protagonistas cambi-
antes en cada etapa de transicién para
buscar—y encontrar—cierta claridad.
Esto me ha permitido responder a pre-

guntas sobre lo que quiero para mi hijo,
incluso en los momentos de mds tensién.
Algunos afios, el viaje tuvo mds escollos
que otros y la visién fue mds compli-
cada. Pero fue sumamente til tener, y
mantener—en todo momento—una idea
clara de adénde querfa ir.

Escuchar, aprender, comunicar
Cuando Robby era un bebé, nos
avisaba cuando tenfa hambre, estaba
contento, cansado, mojado o enojado.
Usaba pocas palabras entonces, y con-
tinta usando pocas palabras ahora.
Pero de todas maneras nos dice lo que
necesita. Aprendimos pronto que cuando
nos comunicaba algo, necesitaba que le
prestaramos atencién. Afortunadamente,
en mds de una situacién de peligro para
su vida, supimos escuchar.

Robby Moore después de disfrutar de un baiio

A veces tuvimos que investigar para
averiguar qué lo ponfa infeliz o ansioso,
entusiasmado o triste, y la investigacion
podia ser de muchos tipos: hablar con
los miembros de otras familias, consul-
tar con profesionales, leer los estudios,
o simplemente sentarse a pensar con
él. Con frecuencia, encontrabamos la
solucién por ensayo y error, jporque
simplemente no entendiamos el men-
saje! A veces no hay caminos directos
para encontrar las respuestas—y de vez
en cuando, uno tiene que abrirse paso
en caminos nuevos. A medida que los
hijos crecen, su capacidad de comu-
nicarse aumenta—a veces porque sus

aptitudes mejoran, pero con la misma
frecuencia porque nosotros como padres
nos volvemos mds habiles para investigar
y averiguar exactamente qué nos estd
comunicando nuestro hijo.

Sin importar la edad de nuestros hijos
ni su capacidad de comunicarse, nuestra
relacion con ellos nos exige escuchar—
tanto la conducta como las palabras.
¢Cudl es el significado de las decisiones
que estdn tomando?

Crecer

Cuando pasan de adolescentes a adultos,
debemos prestar atencién a los deseos y
necesidades de nuestros hijos ain mds
que cuando eran bebés. Pueden elegir un
camino diferente del que hemos estado
planeando para ellos. Si queremos que
sean felices como adultos, a menudo nos
vemos forzados a dejar de lado nuestros
propios planes para ayudarlos a encontrar
y hacer realidad los suyos propios.

Amigos, educadores y expertos

Una mafiana nublada de un dfa martes,
recuerdo que le pedi a mi hijo mayor,
Shaun, que vaciara el lavaplatos. Se quejo
de que Robby deberfa hacerlo porque él
no compartia los quehaceres de manera
justa. Le contesté que Robby no sabfa
vaciar el lavaplatos. Shaun respondid,
“Sf que sabe. Le pido que lo haga todo el
tiempo cuando td no estds.”

Todos los padres tienen la experiencia
de sentir que alguien—un profesional
o un educador, o incluso un hermano
mayor—estd perjudicando a su hijo al
tener expectativas poco razonables, ya
sea demasiado bajas o demasiado altas.
Para Robby, nuestro hijo con sindrome
de Down, el nivel de expectativa era a
menudo demasiado bajo. Y para Shaun,
que tiene discapacidades del aprendizaje,
el nivel era a menudo demasiado alto.
Esta es una linea divisoria muy fina: es-
tablecer expectativas altas, pero no exigir
lo imposible. Y en tantas otras dreas de
nuestra funcién de padres, no hay mapa.
Sin embargo, sé que dos cosas son ciertas:
Las expectativas mds importantes son las
que el nifio y los padres se fijan para si
mismos; y al mirar atrds y recordar mis
épocas de mds ansiedad (con frecuencia
relacionadas con una transicién), veo que,
en ultima instancia, éstas demostraron ser
las de mayor crecimiento para mis hijos.

Veteran, continiia en la pdgina 11
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Una mad LG I continiia desde la pdgina 10

Volver a lo esencial
La transicién hacia nuevos sistemas de

servicios significa que aumenta el flujo

de informacién nueva y confusa, y que

las opciones y decisiones comienzan a

multiplicarse. Pero sin importar el grado

de tensién o ansiedad que viva como

resultado de la discapacidad de su hijo, y

sin importar adénde esté él en su camino

hacia la edad adulta, hay varias estrate-
gias concretas y practicas que le serdn de
utilidad:

® Obtenga informacién de distintas fu-

entes, incluso de otros padres que han

recorrido este camino.

Utilice la tecnologia disponible en

linea, pero no se abrume ni abrume a

su hijo.

e Organice, ya sea en un archivo o en un
disco.

e Mantenga la informacién personal a

mano para tener fdcil acceso a ella.

Archive la informacién de contacto

de las entidades con las que se estd

comunicando y anote con quién hablg,

quién dijo qué, y qué plazos y medidas

o planes de seguimiento se acordaron.

e Ponga sus pedidos por escrito y haga
un seguimiento por escrito.

e Llame o visite el centro de recursos
dirigido por padres de su zona.
iPregunte, pregunte, pregunte!

Quizd el consejo practico mds impor-
tante es que siempre haga preguntas.
(Recuerde, en realidad no hay preguntas
“tontas”). La jerga y siglas relacionadas
con la discapacidad pueden ser abruma-
doras si no pregunta. Si las reuniones o
conversaciones comienzan a abrumarlo,
estd bien que diga “Un momento por fa-
vor. jNecesito una pausa!” Luego témese
un tiempo para pensar en la conversacion
en cuestién, redna mds informacién y

comuniquese con otras personas que
puedan ayudarlo. Al hacerlo adquirird
informacién y conocimientos. Y, si habla
y pregunta cuando algo no estd claro,
también ayudard a que se establezca un
nivel mds alto de claridad para otras
familias.

Un amigo me recuerda cada tanto que
nuestros nifios con necesidades especiales
no llegaron al mundo con un manual de
instrucciones. Lamentablemente, ningiin

nifio lo trae. Cada nueva familia recorrerd
un nuevo camino construido sobre recor-
ridos anteriores, formados por las gen-
eraciones que nos precedieron. Y aunque
las transiciones pueden convertir a los
veteranos en recién llegados, muy pronto
todos volveremos a ser veteranos. Hemos
creado nuestros equipos de supervivencia,
encontrado nuevos consejeros y fuentes,
y mantenido un sentido claro de nuestra
meta. Una cosa que hemos aprendido a
hacer bien, es a volver a trazar nuestro
mapa continuamente al comprender me-
jor lo que desean nuestros hijos—y hacia
donde quieren ir ELLOS. 4

Cambio contintia desde la pdgina 1

Los servicios que su hijo comience
a recibir de acuerdo con la Parte B de
IDEA pareceran diferentes en varios
aspectos. En general, los servicios de la
Parte B no se le brindan a su hijo en su
hogar, como en el caso de la Parte C, sino
en una clase de preescolar (y luego en una
clase de jardin de infantes al grado 12).
Como padre, usted atin es una parte muy
importante de un equipo que ayuda a su
hijo. Pero en la Parte B se pone menos
énfasis en las necesidades de la familia; el
enfoque cambia a lo que el nifio necesita
en el aspecto educativo. El vehiculo
principal para este apoyo educativo es el
IEP que usted y los maestros (y provee-
dores de servicios) de su hijo trabajardn
para elaborar para (y en Gltima instancia
con) su hijo. Su funcién en particular es
aportar al equipo su perspectiva y cono-
cimiento especifico como padre. Aunque
es posible que atin no conozca todas las
siglas de educacion especial o los detalles
del sistema de la Parte B, usted si conoce
a su hijo mejor que nadie. Su compren-

si6n, conocimiento, aspiraciones y suefios
para él o ella son realmente importantes.
Es fundamental que usted los comparta.
Cada miembro del equipo de IEP
aporta informacién sobre su hijo y su
desarrollo, sus necesidades y aspectos
fuertes, y luego el equipo crea el plan
educativo mds adecuado para su hijo. No
olvide que no tendrd que resolver todo
esto solo. Usted es parte de un equipo.
El préximo aspecto importante que
debe conocer sobre esta transicién es que
la Parte B tiene requisitos de elegibili-
dad que son diferentes de los de la Parte

C. La realidad es que algunos niflos que
reciben servicios de educacién especial
en Early Start no son elegibles para

los servicios de preescolar. Por ello, es
fundamental que usted hable con su co-
ordinador de servicios sobre qué aspecto
de la Parte B le corresponde a su hijo. Si
él o ella no es elegible para los servicios,
le convendrd analizar otras opciones
para la edad temprana para apoyarlo.
Entre ellas puede considerar Head Start,
preescolares del estado, proveedores de
servicios familiares de guarderfa y otros
preescolares privados o de la comuni-
dad. La mayoria de estas opciones estan
disponibles ya sea que su hijo continde
siendo elegible o no para servicios de
educacion especial. Su coordinador de
servicios o su entidad local de recursos
y recomendaciones pueden ayudarlo a
identificar los recursos para la primera
infancia disponibles en su comunidad
(www.rrnetwork.org).

Entonces, armado con cierta infor-
macién bdsica, ;estd usted preparado
para enfrentar el desafio? La mayoria
de nosotros no lo estamos. El cambio
puede causar temor, especialmente
cuando implica pasar de lo conocido a
lo desconocido, y atin mds cuando se
refiere a nuestros hijos. Cualquiera sea el
motivo, este cambio es mds dificil para
algunas personas que por otras. Algu-
nos padres pueden tomar el cambio y la
incertidumbre con naturalidad, como
parte de una nueva gran aventura; otros
sienten temor e inquietud pero siguen
adelante sin demostrar su lucha interna;
y otros se resisten a cualquier cambio
todo el tiempo que pueden, protestan-
do y quejdndose todo el camino. De
manera que quizd lo mds importante
que usted debe hacer a continuacién
es tratar de conocerse. Su transicién de
los servicios de la Parte C a la Parte B
le brinda la oportunidad perfecta para
reflexionar sobre su propia manera de
enfrentarse a lo desconocido. Usted
puede ayudarse—y ayudar a su hijo—
cuando puede aportar cierto grado de
autoconciencia al proceso.

Entonces, ya sea que su hijo sea o no
elegible para los servicios de la Parte B,
algo importante que usted debe hacer a
continuacion, sin importar qué tipo de
discapacidad tiene su hijo, es informarse

Cambio, continiia en la pdgina 12
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Cam blo continiia desde la pdgina 11

lo mds posible sobre el desarrollo infan-
til tipico. Los nifios con discapacidades
tienen el mismo desarrollo evolutivo que
los nifios sin discapacidades, aunque tal
vez lo hacen a un ritmo diferente o utili-
zando distintos aspectos fuertes. Todos los
padres de nifios pequefios, sin embargo,
tienen inquietudes comunes sobre aspec-
tos tales como la higiene personal, hora
de acostarse, comidas y relaciones con los
hermanos. Estar familiarizado con las eta-
pas e hitos evolutivos lo ayudardn a saber
qué esperar y c6mo abogar para obtener
un programa de preescolar de alta calidad
que apoye el desarrollo de su hijo.
jAdvertencia! Durante épocas de cam-
bio y tensién, pueden regresar algunos
de los sentimientos confusos e incémodos
que usted puede haber experimentado
cuando su hijo nacid o fue diagnosticado
con una discapacidad. Estos sentimien-
tos de tristeza, depresion, aislamiento
o ira a menudo se repiten en épocas de
incertidumbre y especialmente durante
momentos de transicién que pueden
causar tension. Comprenda que esos
sentimientos no durardn para siempre y
que son parte del ciclo normal del duelo.
También trate de tener en cuenta que
habrd muchas mds transiciones para usted
y su hijo en el futuro. Cada una es una
oportunidad de aprender nueva infor-
macién que lo ayudard a desarrollar las
aptitudes y la confianza necesarias para

ayudarse y ayudar a su hijo, y para enfren-

tarse al cambio.
¢Y qué medidas practicas puede tomar

para prepararse y preparar a su hijo para

la transicién de los servicios de la Parte C

a la Parte B? Hay siete cosas que me hay

ayudado como padre de un nifio con una

discapacidad:

e Hable: Antes de que su hijo cumpla los
dos afios y medio, comience a hablar
con su coordinador de servicios sobre lo
que va a ocurrir cuando su hijo cumpla
tres aflos—qué reuniones se requieren y
quién debe estar presente. Hable con su
familia, amigos y otros padres sobre sus
ideas e inquietudes.

* Pregunte: Cercidrese de que tiene en
claro qué tipo de servicios estd recibi-
endo su hijo. Luego averigiie si es po-
sible 0 no que su hijo sea elegible para

servicios de educacion especial durante
los afios de preescolar. Cuando sepa la
respuesta a esta pregunta, puede infor-
marse sobre las entidades u organiza-
ciones que pueden brindar algin tipo
de ayuda especial que su hijo continuard
necesitando. También puede preguntar
qué tipo de pruebas y evaluaciones se
requieren. ;Quién las tomard? ;Adénde
se tomardn? ;Cémo se tomardn las deci-
siones?
Retina informacién: Aprenda lo més
posible sobre las opciones de preesco-
lar a su disposicién para poder tomar
una decisién basada en lo que es mejor
para su hijo. ;Hay preescolares priva-
dos, centros de guarderia o programas
especiales de preescolar? ;Cémo es un
dfa tipico en estos ambientes? ;Cémo se
proporcionan los servicios? Quiza desee
visitar algunos programas para ver c6mo
funcionan las cosas. Su coordinador de
servicios puede ayudarlo a programar las
visitas y a pensar en algunas preguntas
para hacer, tales como las siguientes:
¢Quiénes son los niflos que asisten a la
clase?
¢Son nifios que serdn buenos ejemp-
los para el desarrollo de aptitudes
sociales, el lenguaje y el juego?
¢Los otros nifios tienen la misma edad
que mi hijo?
¢Adonde estd situada la clase? ;Estd
cerca de mi casa?
¢De qué formas puedo participar yo,
como padre, en la clase o el programa?
¢Mi hijo tendrd que haber dejado de
usar pafales para poder asistir?
¢Cémo manejard el personal las necesi-
dades especiales de mi hijo?
¢Cudl es el plan de estudios?
¢Qué le ensefiard exactamente el per-
sonal del programa a mi hijo?
Piense: Cuando se prepare para la re-
unién sobre la transicién, dedique
tiempo a organizar y visualizar sus
deseos y suefios para su hijo. ;Qué
le gustaria que él o ella pudiera hacer
en un afio? ;En cinco afios? ;En
quince afios?
Hable un poco mds: Haga todas las
preguntas que se le ocurran a su co-
ordinador de servicios, proveedor de

usted atin no les ha hecho.

e Conéctese: Llame a su Centro de
Recursos para Familias Early Start
(Family Resource Center [FRC}) para
averiguar cémo puede relacionarse con
otras familias que tienen hijos como el
suyo. Ademds, su FRC de Early Start
es un lugar ideal para informarse sobre
recursos en su comunidad, encontrar
informacién y descubrir sesiones de
capacitacién sobre temas relacionados
con las discapacidades y la educacion
especial. Cada FRC de Early Start tiene
un contrato para apoyar a las familias
en transicién a través de grupos de
apoyo de padres a padres y capacit-
acién. Estos con frecuencia incluyen la
colaboracién de padres afines y apoyo
emocional—todo ello muy importante
cuando uno se enfrenta a cualquier tipo
de cambio.

¢ Organicese: Ahora es el momento de
reunir toda esa documentacién impor-
tante sobre su hijo: evaluaciones, in-
formes, notas y registros de todo tipo.
Ordénelos para que sean ficilmente
accesibles. Una forma fécil de hacerlo
es con una carpeta grande de tres anil-
las con divisores. También puede llevar
un cuaderno o un diario para escribir
sus preguntas, pensamientos sobre
citas futuras e informacién que le dan
los médicos y especialistas en terapia.
Conserve ese cuaderno con usted en
todo momento.

Con frecuencia, en nuestro esfuerzo
por aprender todo lo que podemos para
ayudar a nuestros hijos a transitar por el
mundo, sentimos que nuestra vida estd
fuera de control. Cuando empiezo a sen-
tirme as{, comienzo a preparar una lista
de las cosas que tengo que hacer. Aunque
debo confesar que en ocasiones no paso
del hecho de preparar la lista, hacerlo me
ayuda a sentirme mds organizada y menos
desamparada. Y me ayuda a creer que el
mundo de la educacién especial se puede
controlar.

Reunir informacién, hacer innumera-
bles preguntas y vincularse con otras fa-
milias son las estrategias que lo ayudardn
a prepararse para la transicién importante
que usted y su pequefio estdn por hacer.

intervencién temprana, amigos, médicosjDe manera que preparado, listo y ya!

y especialistas en terapia. Luego pregtn-
teles si hay preguntas importantes que

Disfrute de las aventuras que lo esperan.
iY acuérdese de respirar! @
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Recursos en linea

Defensa de sus derechos

www.directionservice.orgl/cadre

El Consorcio para la Resolucién Adecua-
da de Desacuerdos en Educaciéon Espe-
cial (Consortium for Appropriate Dispute
Resolution in Special Education [CADRE})
se dedica a ayudar a resolver desacuerdos en
educacion especial y a reducir el empleo de
costosos procedimientos acusatorios. El sitio
web de CADRE ofrece numerosos recursos
y .padres informacién precisa y actualizada
sobre las leyes y la defensa de los intereses
en educacién especial. Las personas suscritas
pueden recibir, sin cargo, el boletin semanal
sobre temas legales y de defensa en edu-
cacién especial, The Special ED Advocate.
www.dredf.org

Disability Rights Education and De-
fense Fund, Inc. (DREDF) es un centro
nacional sobre la legislacién de las garantias
constitucionales y politicas dirigido por
personas con discapacidades y padres de
nifios con discapacidades. El DREDF ofrece
servicios de defensa legal, capacitacidn,
educacién y desarrollo de politicas pablicas
y legislacion.

ww.pai-ca.org

Derechos de los Discapacitados de
California (Disability Rights of California)
trabaja para promover los derechos de todos
los residentes de California con discapaci-
dades, a través de la defensa de sus intereses
y ofrece servicios, capacitacion, informacién
y recursos a los padres y a las personas con
discapacidades. La informacién sobre las
actividades de la organizacién también estd
disponible en ocho idiomas, ademds del
inglés.

Educacién
www.nasponline.orglresources/
bandouts/rtiprimer.pdf

Respuesta a la intervencién (Response to
Intervention (Rt1}): Recurso fundamental
para padres (A Primer for Parents), de la
Asociacién Nacional de Psicélogos Escolares
(National Association of School Psycholo-
gists) ayuda a los padres a comprender de
qué manera la RtI brinda servicios e inter-
venciones a los estudiantes con dificultades
en lugar de esperar a que el nifio repruebe
para ofrecer ayuda. También sugiere formas
en que los padres pueden participar en el
proceso y ofrece enlaces con otros recursos
de Rel.

Apoyo e informacion
general para los padres

www.specialchild.com

El sitio web del Nifio Especial ofrece recursos
educativos y apoyo emocional a los padres

y personas a cargo de nifios, adolescentes y
jovenes adultos con discapacidades.
www.disabilityinfo.gov
DisabilityInfo.gov brinda acceso rédpido y facil
a informacién integral sobre programas, ser-
vicios, leyes y beneficios relacionados con las
discapacidades en las dreas del empleo, edu-
cacién, vivienda, transporte, salud, beneficios,
tecnologia, vida en la comunidad y garantias
constitucionales.

www.nichcy.org

El Centro Nacional de Difusién para
Nifios con Discapacidades (National
Dissemination Center for Children with
Disabilities [NICHCYY) ofrece abundante
informacién sobre las discapacidades en bebés,
nifios pequefios, nifios y jévenes; sobre la Ley
de Educacion para Personas con Discapaci-
dades (Individuals with Disabilities Education
Act), la ley Ningtn Nifio Es Dejado Atrds
(No Child Left Behind) en lo que se refiere a
los nifios con discapacidades, e informacién
basada en investigaciones sobre las practicas
educativas eficaces.
www.beachcenter.orglfamilies/
default.aspx

The Beach Center estd dedicado a mejorar
la calidad de vida de las familias y personas
afectadas por una discapacidad. Es diffcil
describir demasiado la variedad y calidad de
los materiales del sitio web de este centro, que
ofrecen apoyos, guias y recursos dirigidos a las
familias.
www.dds.ca.govlEarlyStart/docs/
central_directory2006.pdf

El Departamento de Servicios de
Desarrollo de California (California Depart-
ment of Developmental Services) ofrece, en
este URL, el Directorio Principal Early Start
de Recursos de Intervencién Temprana para
Bebés y Nifios Pequefios con Discapacidades
y sus Familias de California (California Early
Start Central Directory of Early Interven-
tion Resources for Infants and Toddlers with
Disabilities and Their Families). Encontrard
mds informacién y servicios de apoyo para
bebés y nifios pequefios con discapacidades

en www.dds.ca.govlearlystart; por teléfono
en 800-515-2229; o por correo electrénico en
earlystart@dds.ca.gov.

Atencion de la salud
www.familyvoices.org

Voces de la familia (Family Voices) estd
dedicado a ayudar a las familias a tomar
decisiones informadas, a promover mejores
politicas puablicas y privadas, y a desarrol-
lar asociaciones entre los profesionales y las
familias. El sitio también funciona como
recurso para la atencién de la salud.

Discapacidades del
aprendizaje

www.iser.com

Recursos sobre Educacién Especial

en Internet (Internet Special Education
Resources [ISER}) ayuda a los padres a
encontrar profesionales locales de educacién
especial para evaluaciones sobre discapaci-
dades del aprendizaje y déficit de atencidn,
terapia y otras necesidades especiales. El sitio
también ofrece un directorio de entidades de
gobierno del estado, programas de capaci-
tacién y certificacién docente, y software y
tecnologfa funcional.

. __________________________________________|

Manual para padres
sustitutos

www.cde.ca.govlsplselsr/
surrvogateparents.asp

Las leyes federales y estatales requieren
que un nifio que recibe servicios de
educacion especial sea representado
por un padre y que se reconozca a este
padre como un miembro igualitario
del equipo que elabora el Programa
Individualizado de Educacién (Indi-
vidualized Education Program [IEP})
del nifio. Los padres sustitutos en Cali-
fornia: Panorama general (Surrogate
Parents in California: An Overview)
del Departamento de Educacién de
California—-creado por entidades
locales de educacién (local educa-

tion agencies [LEA}), Areas de Planes
Locales de Educacién Especial (Special
Education Local Plan Areas {SELPA}),
centros para padres y familias, y
voluntarios que estdn dispuestos a
actuar como padres sustitutos—explica
cudndo y cémo se puede nombrar

un padre sustituto. El manual estd
disponible para descargar gratis de la
URL anterior.
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Recursos de Ia Biblioteca

La Biblioteca de Recursos en Educacién
Especial (Resources in Special Education
[RiSE]) presta materiales a los residentes
de California. Las personas que los solici-
tan pagan sélo el franqueo de retorno. La
siguiente lista es s6lo una muestra breve
de los titulos de la biblioteca; visite
www.php.comlservices/libraries para
ver todos los recursos disponibles. Para
solicitar materiales, llame por teléfono o
envie un mensaje de correo electrénico
(e-mail) a la bibliotecaria de RiSE,

Judy Bower: 408-727-5775,
Judy.bower@php.com.

Materiales

El niiio con necesidades especiales: Codmo
promover el desarrollo intelectual y emo-
cional

Por Stanley I. Greenspan, Serena Wieder y
Robin Simons. Perseus Books Group: Nueva
York, 1998. 512 piginas. Este enfoque inte-
gral de los desafios en el desarrollo a los que
se enfrentan los nifios pequefios y sus familias
trata sobre el autismo, trastorno dominante
del desarrollo, problemas del lenguaje y el
habla, sindrome de Down, parilisis cerebral,
trastorno de déficit de la atencién y otros
trastornos relacionados. Basado en mds de

20 afios de investigaciones sobre los desafios
en el desarrollo, el libro ayuda a los padres

y profesionales a maximizar las oportuni-
dades de crecimiento de cada nifio. Llamada
ndmero 23125.

Familias y escuelas: Como resolver desacu-
erdos a través de la mediaciin

El Consorcio para la Resolucién Adecuada de
Desacuerdos en Educacién Especial (Con-
sortium for Appropriate Dispute Resolution
in Special Education [CADRE}). 2002. 15
pédginas. Esta publicacién fue creada en re-
spuesta a preguntas de los padres, maestros,
administradores y otros sobre la mediacidn.
A través de historias de la vida real, el libro
ofrece un panorama claro del proceso de me-
diacién y su flexibilidad intrinseca. Llamada
nimero 23588. (También disponible como
archivo gratuito para descargar en wwuw.
directionservice.orglcadrelraisesearch.cfm;
recorra la pdgina y haga clic en el titulo).

La participacion de la familia en la

educacion de los hijos: Enfoques locales

o\l‘
exitosos—Un libro de idea @
“sonzales y
Policy Studies Associates, Inc.,
to de Educacién de EE.UU.: Washington,
DC, 1997, 135 péaginas. Basado en estudios
de casos de 20 programas de educacién exito-

Janie E. Funkhouser, Miriam
partamen-

sos de todo el pafs, este libro fue creado para
asistir a los educadores, padres y responsables
de las politicas en el desarrollo y promocién
de asociaciones entre las escuelas y las fa-
milias en el 4mbito de las escuelas primarias,
secundarias, y el distrito. Llamada nimero
22066. (También disponible como archivo
gratuito para descargar en www.ed.gov/
pubs/Famlnvolvelindex.bhtml.)

Los Centros de Recursos para Familias:
Vehiculos del cambio

Circulo de Aprendizaje sobre Recursos para
la Familia de California (CA Family Resource
Learning Circle). Divisién de Prevencién de
Abuso Infantil de California (CA Office of
Child Abuse Prevention): Sacramento, CA
2000, 36 pdginas. Este documento define las
caracteristicas y actividades fundamentales de
los centros de recursos para familias de cali-
dad, describe c6mo funcionan como vehiculo
del cambio para las familias y comunidades,
y ayuda a los responsables de las politicas y

a los proveedores de subsidios a “defender

la causa” del enfoque del centro de recursos
para familias para brindar servicios de apoyo.
Llamada ndmero 22918.

Manual sobre la participacion de la famil-
ia en los programas de educacion especial
para la primera infancia

Departamento de Educacién de California;
Sacramento, CA, 1999. 52 pdginas. Este
manual ofrece informacién sobre el desarrollo
y mantenimiento de programas de calidad,
los requisitos reglamentarios y legales rela-
cionados con su creacién y administracién,

y los recursos a disposicién de las entidades
educativas locales para apoyarlos. Llamada
ndmero 22054. (También disponible como
archivo gratuito para descargar en www.cde.
ca.govisplselfpldocumentslecfaminvl. pdf.)

Familias fuertes, escuelas fuertes: El desar-
rollo de asociaciones comunitarias para el
aprendizafe

Richard Riley. Departamento de Educacién
de EE.UU.: Washington, DC, 1994. 50 pégi-
nas. Este folleto alienta y apoya los esfuerzos

de las familias para asumir una funcién mds
activa en el aprendizaje de sus hijos a través
de una revision de las pruebas reunidas du-
rante los Gltimos 30 afios de investigaciones
que demuestran la importancia de integrar a
las familias en el aprendizaje de sus hijos, y
ofreciendo ejemplos que dan resultado de las
actividades de participacién de las familias.
Llamadas ntimero 21928 6 21929.

Videos y Multimedia

Las 24 horas: Cémo educar al niiio con dé-
ficit de atencidn e hiperactividad y retraso
Joan Goodman y Susan Hoban. Guildford
Publications: Nueva York, 1994. En este
video, dos familias conversan sobre los de-
safios a los que se enfrentan con sus hijos de
preescolar que han recibido un diagnéstico
de trastorno de déficit de atencién e hip-
eractividad (attention deficit hyperactivity
disorder [ADHDY) y retraso en el desarrollo,
y ¢c6mo han aprendido a adaptarse y desar-
rollar relaciones significativas con sus hijos.
Incluye el manual. 60 minutos Llamada
ndmero 23986.

Todos los nivios pueden aprender: Cémo
utilizar los recursos de aprendizaje y el
Juego para ayudar a los nivios con retrasos
en el desarrollo

Katrin Stroh, Thelma Robinson, Alan Proc-
tor. Sage Publications, Thousand Oaks, CA,
2008. 232 péaginas. Estos recursos descri-
ben en detalle un enfoque de intervencién
llamado “aprendizaje funcional”, basado en el
juego y el aprendizaje de nifios de desarrollo
tipico para apoyar y promover el desarrollo
de nifios con discapacidades. Incluye el libro,
video CD y archivos PDF. Llamada ndmero
23983.

Padres y profesionales: Socios en la coordi-
nacion de servicios

Rosemary Bodolay. Medios de desarrollo in-
fantil (Child Development Media) Van Nuys,
CA, 2007. Estos materiales presentan un
modelo positivo, centrado en los padres, de
coordinacién de los servicios para las familias
con bebés o nifios pequefios con necesidades
especiales. En el video, los padres y profe-
sionales explican los temas relacionados con
la coordinacion eficaz de los servicios y los
beneficios mutuos del modelo descrito. La
gufia de capacitacién incluida ofrece descrip-
ciones, definiciones y preguntas para debate.
20 minutos Llamada niimero 23985.
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Calendario para 2009

Del 21 al 24 de abril

Como Mejorar el Desempeiio de los
Estudiantes, Compensar las Deficien-
cias y Aumentar la Participacion de
los Padres: MISION POSIBLE

La Tercera Conferencia Anual
sobre Capacitacion de los Padres
del Titulo I, presentada por el
Consejo de Asesoramiento sobre
Eventos Especiales de California
(California Advisory Council
on Education Events [CACEE})

y la Asociacién de Padres del
Titulo I de California (Califor-
nia Title I Parent Association)
esta dirigida a todos los padres y
educadores que participan en el
Titulo I. La conferencia se con-
centra en la participacién de los
padres, comienzo de la lectura,
educacién de la personalidad,
prevencién del abandono escolar,
educacién durante la primera
infancia, matemadtica de la escuela
primaria, estudiantes de idioma
inglés, matemadtica de la escuela
intermedia, e igualdad racial para
el desempefio de los estudiantes.
San Diego. Para mads informacion,
llame al 619-822-4382, por fax
al 619-568-3526, por correo
electrénico (e-mail) a cacee @ca
ceeconference.com, o visite www.
caceeconference.comlbhome.btml.

Del 21 al 27 de abril

Acceso, Cultura y Clima; Expectativas
y Estrategias (ACES): Una Garantia de
Exito para el Exito de los Estudiantes
La Conferencia Estatal sobre el
Titulo I de California (California
Title I State Conference), aus-
piciada por el Departamento de
Educacién de California, ofrecera

un foro para que los educadores
compartan practicas y estrategias
apoyadas por la investigacion
actual. Anaheim. Para obtener mds
informacién, comuniquese con
Lou Ann Harada: teléfono 916-
319-0299 o por correo electrénico
(e-mail) a lharada@cde.ca.gov.org.
O visite www.cde.ca.gov/splsw/t1/
titlel conf.asp.

Del 22 al 25 de abril
Conferencia BOOST: El mejor tiempo
fuera de la escuela

Auspiciada por el Grupo de Res-
cate del Cambio Social la Con-
ferencia de BOOST estd dirigida

a los profesionales de actividades
después de clase y fuera del horario
de clase, y les ofrece una oportuni-
dad de interrelacionarse, asistir a
talleres y aprender sobre las inves-
tigaciones mds actualizadas sobre
la programacién del tiempo fuera
de la escuela. Palm Springs. Para
obtener mds informacion, llame al

619-232-6678; por correo elec-
tronico (e-mail) a Steve Hensel a
steve@boostcollaborative.org; o
visite www.boostconference.org.

Del 15 al 17 de octubre
Compensar la deficiencia;: Como
cambiar vidas con la tecnologia
funcional

Esta vigésimo séptima confer-
encia anual, auspiciada por Clos-
ing the Gap, Inc., se referird a una
serie de opciones tecnolégicas en
su aplicacién a todas las discapaci-
dades y edades en educacidn,
rehabilitacion, vocacién y vida
independiente. El evento también
ofrecerd informacién sobre practi-
cas y estrategias relacionadas con
tecnologia funcional a través de
y para beneficio de los maestros,
especialistas en terapia, clinicos,
padres y estudiantes. Minneapo-
lis, MN. Para mds informacion,
llame al 507-248-3294, por fax al
507-248-3810, o visite www.
closingthegap.com/conference.
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Reflexion de una madre

Lo que una madre desearia que todos los padres supieran

R Por Patry Moore, Program Manager, Alpha Resource Center de Santa Barbara

ada vez con mds frecuencia,

Gltimamente se refieren a mf{
mmmm— como una “madre veterana’.
Los que hemos recorrido el laberinto
de guiar a un nifio con necesidades es-
peciales hacia la edad adulta a menudo
pensamos que tenemos derecho a creer
que hemos aprendido el camino. Sin
embargo, cuando pensamos que ya
conocemos todo el recorrido, el camino
cambia, las instrucciones aparecen
en un nuevo idioma, y nos sentimos
como si acabdramos de llegar a un pais
extranjero. Este, como saben los padres
veteranos, es uno de esos periodos de
transicién en que tenemos que volver a
empezar desde el principio y aprender
nuevas reglas, nuevos rostros y nuevas
formas de trabajar con las nuevas enti-
dades y programas.

Y entonces, poco después, comen-
Zamos a pensar que Somos veteranos
nuevamente.

Como madre cuyo hijo estd in-
gresando al mundo adulto, recorro una
vez mds terreno desconocido, y una vez
mds siento que soy una recién llegada.
El mundo de los adultos para una
persona con una discapacidad implica
trabajar con una variedad de entidades
y sistemas, cada una con su propio
dmbito de responsabilidad, conjunto
de reglas y realidades practicas. No
nos entregaron un mapa del camino
cuando nacié nuestro hijo, y tampoco
tenemos mapas ahora. Como padres,
sin embargo, cuando nos colocamos
las botas y avanzamos, las estrategias
para sobrevivir—y para crecer—son
similares, sin importar dénde estemos
como padres en el viaje de nuestra vida
con un nifio discapacitado. Durante
los tGltimos 22 afios, he creado un kit
de supervivencia que contiene algunos
trucos bastante ttiles y recursos com-
probados que vale la pena compartir.
Son los siguientes:

Napa County Office of Education PRSRTSTD
California Services for Technical Assistance and Training US. Postage
5789 State Farm Drive, Suite 230 PAID .
Permit No. 471
Rohnert Park, CA 94928-3609 Santa Rosn, CA

Apoyo de unos padres a otros

Cuando naci6 nuestro hijo Robby,
tuvimos la suerte como padres de contar
con un pediatra que entendia entonces
lo que todos sabemos ahora: el valor del
apoyo de unos padres a otros. Antes de
salir del hospital, este doctor nos present6
a otra familia que tenfa un hijo de seis
afios que habia nacido con sindrome de
Down. Como muchos otros padres antes y
después, yo no sabia que preguntas hacer.
Pero si sabia que esos padres parecfan
felices y cuerdos. Con su visita, reunf la
fortaleza para comprender que, sin impor-
tar lo que este nuevo bebé trajera a nuestra
vida, nuestra familia estarfa bien, o por lo
menos adquirf la confianza de que encon-
trarfamos el camino.

Los Centros de Recursos para Familias,
Centros de Capacitacién e Informacién
para Padres y Centros para Facultar a las
Familias dirigidos por padres se crearon
con la conviccién fundamental de que los
padres tienen poder para apoyar y guiar
a otros padres a través de las emociones,
experiencias y decisiones que son parte de
criar a un nifio con necesidades especiales.
Los padres, abuelos, hermanos y familiares

con experiencia cuentan con una gran
cantidad de conocimiento directo, comp-
rensién e informacién para compartir. Cada
region de California dispone de centros
dirigidos por padres que ofrecen una gran
cantidad de servicios para asegurar que

a ninguna familia de un nifio con una
discapacidad o un retraso de desarrollo le
faltard apoyo e informacién.

Apoyar las caracteristicas especificas
de su hijo

Como padres, lo que mds necesitamos
es el apoyo de personas con experiencia
cuando nuestro hijo se acerca a lo que se ha
identificado como una transicién—cuando
un nifio se traslada del hospital al hogar, de
Early Start a preescolar, de la escuela pri-
maria a la intermedia y a la secundaria, de
la escuela post-secundaria a la vida adulta.
Como “madre veterana” que estd volvi-
endo a ser una “recién llegada”, recuerdo
lo abrumador que puede ser recibir tanta
cantidad de informacién en esos momen-
tos de transicién. Cuando nuestro hijo fue
diagnosticado por primera vez, me sent{
intimidada y agotada ante el conocimiento
que traté de adquirir y las historias de

Una madre, continiia en la pdgina 10
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