Webcast Inclusion Feb 09

Arlene Cohen es la madre de mellizos de 20 afio con el Sindrome X Fragil. Ella
ha dictado varias conferencias sobre SXF a estudiantes, maestros y ha sido
regularmente presentadora en las Conferencias Internacionales de la National
Fragile X Foundation desde el aiio 2000. Ademas forma parte de la directiva de la
NFXF desde 1994 y es la presidenta actual del Comité Asesor de la fundacién de
Grupos de Recursos. Arlene ademas esta en la directiva de la Asociacién de X Fragil
de Michigan y dirige la Comunidad Asesora del Instituto de Investigacién Neuro
Terapéutico (NTRI)

Lisa Kelley es la madre de dos hijos varones Dillon de 16 afios y and Ryan de 14
anos. Ella descubrid la NFXF cuando Dillon fue diagnosticado con el Sindrome X
Fragil sindrome cuando él tenia 2 afios. Ella es también un miembro directive de la
National Fragile X Foundation y actualmente dirige la Comitiva de Desarrollo.
Ademas hace tiempo que integra el Grupo de Recursos de la NFXF en Maryland ,
Lisa tiene una experiencia extensa en trabajando en inclusion con el distrito escolar
de la ciudad de St. Mary's, Maryland, donde ella y su esposo manejan un hotel (
bed & breakfast).

Kim Young es la madre de un nifo de 12 anos con el Sindrome X Fragil. Ella ha
defendido fuertemente la inclusién de su hijo desde el jardin de infantes.
Recientemente ayudd a armar un plan de apoyo para la transicién de su hijo a la
ensefanza media . La Sra. Young es miembro activo de la Asociacién del SXF de
Michigan, y también es quien dirige las conferencias locales.

La NFXF agradece especialmente a la ACT Teleconferencing por apoyar este
webcast.



Comenzamos con el webcast:

Hola Soy Robby Miller director ejecutivo de la NFXF y les doy la bienvenida a todos ustedes a este
encuentro en vivo por internet (Audio webcast), tendremos una serie de estos Audio Webcast
variados sobre el Sindrome X Fragil

Este Webcast se llama Clase nueva en la escuela el afo que viene? Aprontate ahora !
Este tema es uno de los temas mas populares de las recientes Conferencias internacionales del SXF

Para aquellos que perdieron la oportunidad de asistir a las Conferencias o fuerony quieren
escuchar del tema de nuevo aqui se lo ofrecemos

Agradecemos Especialmente a las ACT Teleconferencias por apoyar estos webcast y hacerlos
posibles

Le damos la bienvenida esta noche a Lisa Kelley y Kim Young,

Arlene Cohen tuvo una emergencia familiar y no le es posible estar con nosotros, lamentamos
mucho esto pero ella estard con nosotros en una préxima vez

Déjenme contarles un poco sobre Kim y Lisa

Kim es la madre de un nifio de 12 afios con el Sindrome X Fragil. Ella ha defendido
fuertemente la inclusién de su hijo desde el jardin de infantes .Recientemente ayudo a
armar un plan de apoyo para la transicion de su hijo a la ensefianza media . La Sra.
Young es miembro active de la Asociacion del SXF de Michigan, y también es quien dirige
las conferencias locales

La seguira Lisa quien es la madre de dos hijos varones Dillon de 16 afios y and Ryan
de 14 afos. Ella descubrié la National Fragile X Foundation (NFXF) cuando Dillon fue
diagnosticado con el Sindrome X Fragil cuando él tenia 2 afios. Ella es también un
miembro directivo de la National Fragile X Foundation y actualmente dirige la Comitiva
de Desarrollo. Ademas hace tiempo que integra el Grupo de Recursos de la NFXF en
Maryland , Lisa tiene una experiencia extensa en trabajando en inclusién con el distrito
escolar de la ciudad de St. Mary's, Maryland, donde ella y su esposo manejan un hotel
(bed & breakfast).

Recibiremos consultas por teléfono y tambien recibiremos emails NATLFX@FragileX.org
con preguntas que yo leeré

Entonces Kim dinos tu experiencia con respecto a la inclusiéon


mailto:NATLFX@FragileX.org

Kim : Gracias Robby , hablaré de mi hijo Andrew , quien tiene 14 afios y esta en
séptimo de escuela media , la Inclusién comenzd en kinder garden (jardin de infantes)
donde decidimos que hiciera Inclusidon de forma completa (full inclussion) , era una
escuela elemental , fue una experiencia constante de aprendizaje por la que pujamos
mucho , y luego nos focalizamos mas en la transicién de la escuela elemental (la cual
termina en los Estados Unidos en quinto afio) a la media , fue un proceso de tres
componentes : padres, el equipo de la escuela elemental y el equipo de la escuela
media que trabajo que duro un afo . Este proceso lo empezamos en 4to afo, duré todo
un afo.

Como padres ayudamos ibamos a la escuela media y tomabamos fotos del lugar para
luego mostrarselas a Andrew , haciamos citas cada 3 meses , visitando a los educadores
especiales hablando de los diferentes problemas también luego fuimos a almorzar y
volvimos a tomar fotos de la escuela,

Y luego Andrew hizo un viaje para ver los estudiantes

Los trabajadores sociales hicieron un trabajo muy importante , formamos lo que
[lamamos el “equipo Andrew” , fue realmente un trabajo en equipo , los maestros
hicieron observaciones para ver qué estudiantes podrian ser buena influencia para
Andrew. Me refiero no solo a los del tipo maternales sino que buscaron a los chicos
independientes que no tienen miedo al que diran y los trabajadores sociales trabajaron
con estos chicos bajo la aprobacion de sus padres (enviando notas para pedir permiso
explicando el problema)

Los trabajadores sociales trabajaron con estos chicos .Esto realmente lo hicimos con los
chicos y los padres.

Con los trabajadores sociales y los chicos hicimos listas con las debilidades y fortalezas
de Andrew , que podria decir Andrew y como actuaria Andrew en diferentes situaciones y
como ayudarlo en diferente situaciones, trabajaban después de hora y hacian un plan , y
un horario .

Ellos crearon un mapa para él para andar por la escuela , después de todas las reuniones
ellos escribian lo que aprendian.

Los Terapeutas Ocupacionales nos dieron una lista de cuales son las tareas de un
estudiante de escuela media, como por ejemplo abrir lockers, usar el teléfono , usar la
lanchera , usar la computadora, internet emails. etc

El equipo de escuela media nos dio informacion y nos ayudd para que el equipo de
quinto afio siguiera con Andrew asi que los chicos de quinto estuvieran en sexto con él
para continuar la conexién y ayudar al nuevo plan .

Lo bueno es que estaban todos involucrados , estuvimos nosotros, el equipo de la
escuela elemental y el equipo de la escuela media.

Robby pregunta : Qué fue lo mas dificil?

Kim dice: creo que fue la conexion de lo de afuera y lo de adentro de la escuela



Creo que el no estar en inclusidon , aunque luchamos para tener todo relacionado
Tener la estructura de lo que haciamos en la escuela pero en casa era lo mas dificil
Robby dice Lisa Dinos tu experiencia con la inclusion:

Lisa dice:

Bueno Robby Dillon (mi hijo) es un nino afectado con el Sindrome X Fragil pero es de
muy alto rendimiento y algo que supimos siempre fue que el aprende por imitacion y
entonces el mejor ambiente para que él aprenda era una clase regular , era
importante que el estuviese en una clase regular totalmente incluido. Ademas de tener
intervencion temprana apenas tuvimos el diagnostico

Aungue todo esto trae sus desafios ya que a medida que crecen siempre necesitas estar
encima de los maestros y ayuda afuera de la clase

Robby dice: Nadie aqui dice que la inclusién significa no tener desafios, y pregunta
Entonces Lisa fue positiva la experiencia?
Lisa dice: Si, muy positiva y contintda siéndolo.

Robby dice :Tengo una pregunta desde Connecticut, preguntan si tu hijo Kim tenia
ayudante personal en la escuela

Kim dice: Si, tenia en kinder y luego siguié con la misma persona

Esto tiene pros y contras , ya que ella (la ayudante ) lo conoce mejor que nadie y lo
apoya mucho académicamente pero también pienso que interfiere en la intervencion
con los otros, con sus pares para formar amistades.

Robby pregunta : Lisa y Dillon también tuvo ayuda personal?

Lisa dice : Si, Dillon también la tuvo y eso permitia que estuviera en clases regulares y
gue luego los ultimos minutos estuvieran para repasar lo que habian dado en las clases.

Robby dice :Entonces una ayuda personal es esencial ,es importante?
Si, lo fue en nuestros casos, aunque no es facil de conseguir.

Es algo que el sistema escolar debe admitir y tenemos que luchar por eso
Kim dice:

A veces la gente piensa que si buscamos la independencia para nuestros hijos la ayuda
personal los limita pero es porque confunden el estar solo con la independencia.

Este no es el caso ,peleamos con el equipo de la escuela para que se dieran cuenta de
esto .

Robby dice:

Hay gente que dice: mi distrito escolar no me lo brinda pero lo que si sabemos afirma
Robby que la inclusién y ayuda personal es importante y debemos luchar por esto para
tener una experiencia exitosa.



Lisa dice:

Yo estaba dispuesta a luchar pero nos dimos cuenta que al final todos luchdbamos por
la misma meta , hay que tener en cuenta q el éxito de Dillon, era el éxito de todo el
equipo , me gusta pensar que somos un equipo y ellos me consideran parte del equipo ,
me escuchan y estan interesados

Robby dice : como ex profesor de educacién especial vy ex director de escuela.

Siempre les a mis estudiantes dije que no hagan educacién o educacién especial si no le
gusta los nifios.

Kim dice :Es importante que al ir a las reuniones con los profesores o psicologos los
padres no nos intimidemos ya que somos nosotros al tener el diagnostico los que
tenemos la informacion de como nuestro hijo aprende , como procesan la informacion.

Robby dice :Tenemos una pregunta de Hawai

Mi sobrino hara kinder garden en inclusidén y estoy nerviosa de la transicién de pre
escuela especial a una con nifios regulares, como lo puedo ayudar?

Una de las madres dice: esa fue una decision muy dificil para mi, Yo pensaba que si
iba una escuela especial estaria protegido,mas cuidado , pero opté por la escuela regular
y fue tan bueno ,porque los chicos a esa edad aceptan mucho las diferencias ,son muy
abiertos.

Nosotros siempre fuimos muy abiertos con el X Fragil , hablamos mucho dabamos
charlas , nos poniamos a disposicién de todos para explicar.

Deciamos puede actuar diferente , hacer tal cosa , pero es normal en él, si lo hace no
esta mal y ellos aceptaban su comportamiento diferente a esa edad

La otra madre dice : a esa edad todos vienen con un gran rango de habilidades , con
diferentes niveles de habilidades

Lo mejor es dar la Info sobre el SXF y estrategias que usamos , eso no tiene que
intimidar a los maestros sino que al contrario.

Robby dice: tenemos emails que leer:

Un mail de Rosana dice: mi hijo esta en quinto el afio y el que viene estara en sexto
,esto es escuela media.

Lisa sugiere que para la transicion saque fotos del nuevo lugar , informacién de las
personas que trabajan en la institucion nueva, , etc ya que a nuestros hijos el material
visual los ayuda muchisimo

Si eso fue estupendo dice la otra madre que esta alli.
Robby dice :Tengo otro email de Sally de Mariland
Soy madre de 3 niflos con S X F, gemelos idénticos de 16 y otro de 12 afios

Esta preocupada de que promovamos inclusion , excluyendo los otros métodos y que a
veces las escuelas no ensefian terapia del comportamiento algo que es dificil de



encontrar en muchas escuelas publicas, Pregunta si la inclusién es buena sélo para
chicos de alto rendimiento?

Lisa le contesta :

La educacién de nuestros hijos es algo que tenemos que re evaluar al menos 2 veces al
ano , necesita constantemente evaluacién , en un momento tenemos que ver si se esta
avanzando o si se esta retrocediendo ,quizas haya que cambiar, quizas lo que antes dio
resultadoi ya no lo de mas siempre hay que ver qué es lo mejor para el chico .

Kim dice:

Los padres tenemos que ver cual es el mejor escenario en que mi hijo estd mejor , y esa
respuesta es diferente para cada chico y para cada familia, es una decision familiar .

Robby dice :

Desde la NFXF puedo decir que lo mejor es dar toda la informacion posible sobre
Inclusion a los padres para hacer la mejor eleccion.

Asi que los padres que piensen en la inclusién por favor obtengan el material para
informarse. (en nuestra web hay mucho material)

Kim dice: que esta de acuerdo con Lisa en que la inclusion tiene que ser constantemente
evaluada

Debemos preguntarnos siempre : Como podemos mejorar esto?
Robby dice:

Tenemos una pregunta de Lisa, su hija estd en inclusién medio dia, y el resto con
programas especiales

Pregunta si Kim y Lisa eligieron programas o ayudas para sus hijos.
Robby agrega : alguno de sus hijos hizo el programa de ABA o Lovas?

Lisa y Kim dicen: no, aunque agregan que no tenian en el distrito escolar programas
por el estilo

Robby dice:
Tenemos una pregunta de April de Missouri

Ella dice que a su hijo le cambian los ayudantes habitualmente , y que los ve mas como
baby sitter que como ayuda calificada

Le pregunta a las madres si les paso6 lo mismo
Kim y Lisa le contestan:

Las transiciones para los nifios con SXF son dificiles , hay que prepararlos para las
transiciones y nosotros como padres lo que podemos hacer es decidir si el nifio va o no a
la escuela el dia que el ayudante falta o si se hara un reemplazo.



Kim dice: que tuvieron problemas al comienzo , que muchas personas en lugar de ser
ayudantes y facilitar el aprendizaje trataron de hacerlo reir y como padres tuvieron que
explicar que lo que querian era alguien que lo edugue no un baby sitter

Debemos darle la mayor informacion que le podemos brindar a la escuela y a la persona
que va a trabajar con nuestro hijo

Robby dice que : tiene una pregunta de Lisa de Long Island, NY

Mi hija de 10 afios con SXF estd en una clase con 3 nifilos mas en educacion especial , y
es la de mas alto rendimiento , por eso la pusieron en una clase regular con mas nifios
40 minutos por dia en inclusion , pero esa clase es de 6 nifos, piensa que es poco

Que hago me cambio de distrito?

Lisa dice : que con Dillon si se mudaron de distrito , él viajaba 45 minutos a la escuela ,
era dificil ya que los amigos no iban a ser del barrio pero académicamente fue la Unica
opcion que tenia ya que el necesitaba esa escuela.

La sociabilizacion de Dillon todavia nos cuesta . pero si se que Dillon imita todo
entonces necesitamos modelos que funcionen mejor que el.

Kim dice : yo trataria de ver si se puede incluir la nifia a esa clase antes de mudarse,
como funciona ella alli.

Robby dice:
Tengo un email de Uruguay que nos dicen que nos estan escuchando son la 1:00 AM alli.

Lisa y Kim saludan.

Lisa dice :

Mi experiencia del pasaje de escuela elemental a media para Dillon , y de media a alta lo
mas importante es prepararlo para que va a venir después .Es importante modelar su
conducta , ver intereses para su futuro , si en la escuela hay recursos para desarrollar
algunas habilidades.

Enfocarnos en eso , identificar que le gusta , en que es bueno para el futuro, algun
empleo , algun entrenamiento vocacional , o militar (en nuestro caso) para aprontarlo
para lo que viene.

Robby lee una pregunta de un padre llamado Scott, él dice que su hijo va a pasar a
ensefianza media y dice que le parece que la pubertad es una época dificil para las
transiciones.

Robby les pregunta a Lysa y a Kim: Ustedes tienen alguna experiencia que involucre
algun problema con la sexualidad emergente en esta edad

Kim dice : con Andrew nunca tuvimos problemas de agresién , por lo contrario es muy
pasivo, pero si veo que ahora tiene frustraciones y las expresa mejor que cuando era



mas chico. Pero como padres de chicos con problemas siempre pensamos en el “que
pasara”, si el tendra novia si ird a un baile lo tipico de los chicos de su edad.

Tengo una experiencia graciosa hay una chica que a Andrew le gusta ,Janeley él le
dijo a su ayudante , sabes? hoy tengo una cita , ah si? le contesté su ayudante , y con
quien? Con Janele le dice él

Y la ayudante le preguntd y Janele sabe? Y Andrew le dijo, la puedes invitar tu por mi?
(risas)

Todas las cosas que pueden pasar tratamos de hablarlo con él , tratamos de ser
abiertos ,no hemos tenido problemas por ahora.

Tu Lisa has tenido alguna experiencia que involucre algln problema relacionado a este
tema?

Lisa dice: si! Dillon tiene 16 y en los Ultimos afios su cuerpo ha cambiado y el ve
muchas cosas en la escuela y se ha dado cuenta por primera vez que sus reglas son
diferentes y que es dificil para él hablar con la chicas.

Y Dillon tiene caracteristicas de decir lo que estd en su mente , tenemos que entrenarlo
pero algo maravilloso en él es que sigue las reglas, con decirle las cosas una sola vez
decirle algo como tu no puedes hacer esto en publico , hazlo en tu cuarto, o no le
puedes pedir a una chica que vea tus partes privadas o lo que sea.

Por lo tanto tenemos que hablarles y dejarle claro que puede y que no puede ,aunque
por supuesto no sabemos que es lo que vendra mafiana .

Robby dice : entonces lo importante es hablar y no necesariamente usar el método del
miedo como ensefianza.

Oimos de otros padres que hay cosas que son lindas y simpaticas cuando son chicos que
al crecer ya no son simpaticas y a veces no son legales cuando son adultos.

Por ejemplo con comentarios ,cuando era chico a un nifio le gustaba decir: tu estas
buena ! y era algo que caia simpatico ,pero en la edad adulta ya no lo es y se considera
agresivo.

Kim y Lisa dicen:

Lo que la Dra Marcia Braden dice en sus charlas de sexualidad , tenemos que empezar a
hablar mucho mas temprano con nuestros hijos , empezar con las habitos antes porque
después es dificil de deshacer lo que ya aprendid.

Robby dice : Estamos cerca del final pero quiero leer
Un email de Sarah que tiene un hijo afectado y ademas es consultora educadora

Sarah dice: Gracias por esta webcast , mi hijo Carl tiene 20 afios y siempre estuvo en
inclusion pero me parece que ahora la tendencia es no incluir y creo que se equivocan ,
en mi hijo las ventajas fueron muchos mas que las desventajas.

Los padres y educadores tienen que ser valientes y empujar a sus hijos a salir de la
zona de confort yo empujé mucho a Carl .



Los Boy scouts es una buena opcién para ellos.

Carl no lee muy bien como yo quisiera pero tiene muchos amigos , todos lo conocen. Mi
hija dice que deberiamos usar una camisa que diga Madre de Carl o hermana de Carl ya
que todos lo conocen y ademas como ventaja a esto pienso que quizas alguno de sus
conocidos lo pueda contratar para un trabajo .

Lisa y Kim dicen : si tenemos que empujarlos , tenemos que probar en que pueda vivir
independientemente y ver si podemos hacer que esto pase

Robby :
Tenemos una llamada de Amber

Amber dice: que le gusta la idea de inclusién , que es educadora y que tiene un chico en
la escuela con mucha ansiedad , ella pregunta si los nifios con X Fragil tiene ansiedad

Kim y Lisa dicen:
Si les todo un tema la ansiedad

Lisa dice que es una dificultad para las transiciones . Pero en el pasado cuando su hijo
tenia muchos problemas de ansiedad que lo frenaban para que aprendiera y avanzara
entonces estuvo bajo medicacion para esto , ahora ya no

Y lo que hacen ahora es prepararlo , prevenirlo. Por ejemplo él tiene mucha ansiedad
cuando va a comer afuera ,entonces halamos de eso un dia antes ,y preparamos todo
para bajar la ansiedad. Luego ,cuando ya estamos en el lugar lo felicitamos mucho que
lo haya logrado.

Es bueno saber cudles son las cosas que le provocan ansiedad para trabajar con ellas
antes de que ocurran ( cuando es posible)

Robby dice: que hay mucho material en la web de la NFXF sobre la ansiedad
Ahora leeremos la Ultima pregunta

Mi hijo ha estado en inclusion desde los 2 afnos y ahora tiene 13 y esta ensefianza
media , todos sus compafieros lo quieren pero no veo que sean sus amigos , no lo
llaman por teléfono , no lo invitan a sus salidas

Cual es su experiencia?

Que han hecho para mejor este tema?



Lisa dice:

Andrew tenia buenas conexiones en la escuela pero afuera de la escuela no .Siempre fue
bueno los deportes cuando son chicos pero a medida que crecen y los chicos quieren
salir con chicas ahora tratamos que haga futbol.

Seguimos trabajamos y aprendiendo en esto
Kim dice:

Dillon no tiene amigos, en la escuela pasa bien pero fuera de la escuela no , es muy
dificil...

Robby dice : realmente este tema es un buen tema para un futuro webcast

Agrega que siguen llegando mails y que todo estard en la web www.nfxf.org
Solo tipeando inclussion veran mucho material , mucha informacion
Agradece a ACT Teleconferencing y a las madres que estan alli

Gracias a todos !


http://www.nfxf.org/

