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INTRODUCCION

En México, el cinco por ciento del total de la poblacién padece alguna
deficiencia mental. Hablamos aproximadamente de cuatro millones
de personas. Entre estos, se estima qiie uno de cada 700 nifios nace
en nuestro pais coi sindrome de Down?. L'os afectados, sufrern,
generalmente, las consecuencias de una comunicacién mal llevada
que tiende a rechazarlos o ignorarlos antes que mcorpdrarlos ala

vida social.

La existencia de personas nacidas bajo esta condicién de vida
¢s algo que no sélo incumbe a su familia, siné que debe interesarnos
a cada uno de nosotros. La persona Down es parte de nuestra
realidad y no tiene por qué vivir alejada de los ambientes en los que

comunmente nos desenvolvemos los no discapacitados.

Su incorporacién resulta benéfica para todos. Debemos
preguntamnos qué 'prefen'mos: retrasados mentales integrados
socialimente que aporten y ayuden a su comunidad ¢ retrasados

meritales que representen una carga.

La marginacién, en este caso se fundamenta en la falta de
informacion. Estos tewmas casi silempre tienen una serie de
explicaciones médicas que nos impiden comprender a profuhdidad el
asunto, debido al lenguaje especializado que utilizan. Hacen falta
méas camparias en medios electrénicos y escritos que difundan lo que

concierne de una manera precisa y clara que posibilite el encuentro

! Segtm datos de CONFE (Confederacidn Mexicana a Favor de la Persona con Discapacidad Intelectual).
I -
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de soluciones que ayuden tanto al bienestar de las personas Down

coino a la vida levadera de sus nicleos familiares.

Conscienites de que dicha marginacién tiene su origen en la
desinformacion sobre el asunto, acudimos a la modalidad del gran
reportaje que 10s permite acercarmos a un conocimiento profundo de
las raices del mal, de sus antecedentles y consecuencias. De acuerdo
ala metodologié de la investigacion periodistica, recopilamos datos,
los seleccionamos y organizamos por especificidades para pasar a su
detenido analisis y finalmente explicar, valorar y sentar las bases
para la interpretacién v la prediccion. '

Para Vivaldi, la técnica del reportaje exige lo siguiente:
1. Clara vision de los hechos (observacion)
2. Andlisis de los mismos (reflexion)
3. Mentalidad cientifica {objetividad)
4. Exposicion detallada?

El reportaje, nos colocé en la necesidad de combinar la
investigacién documental y el trabajo de campo, lo cual dic como
resultado este producto comxmic.acional que, ademas de informar,
permite interpretar la significacion de una politica social y familiar
para atacar el problefna. De este modo se cumpie el cometido de
investigar para informar. Consideramos la educacién como
promotofa de dicha integracion. Nuestro objetivo general fue el

signiente:

II
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+ Explicar v difundir €l "etodo de educacian que en cscuelas
cspeciales de la ciidad de México se¢ brinda a los nifios con

sindrome de Down para sy integracién a la sociedad.

Al mismo tiempo, el cumnplimiento del objetivo general nos

permitid llegar a los siguientes objetivos particulares:

* Identificar las necesidades del nifio Down respecto a la socicdad.

* Establecer el papel que juega la familia en el proceso de educacrs !
del nifio con sﬁxdznme_ de Down. |

= Valorar la conveniencia de utilizar la educacién que integra a
nifios Down con nifios no discapacitades ©' la que busca dar
atencion sclectiva y especial, de mod= que sé vea claramente cémo
se benefician los afectados, 1a #amilia y el entorno social.

» Proponer nuevas técnicas educativas que permitan un ‘mejor

desarrollo del nino Down.

La investigacion dio como resultado un tratamiento causal
explicativo, cuyas secuencias se presentan ordenadarnente en cada

uno dc los capitulos del reportaje.

En el preambule hablamos sobre la importancia de la
comunicacion en la integraciéon soctal de los discapacitados. La
integracién solamente se puede transmitir a través de la educacion y

sin comunicacién esta Gltima no podria existir. Adentrados va en el

# Gonzale Martin Vivaldi. Generos periadisticos. 362 pp.
' m
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tema educativo, hacemos un recuento histdrico de la ¢volucion de la

educacidén especial desde sus origenes hasta nuestros dias.

El primer capitile se refiere al sindrome de Down como caso
especifico de retraso mental. Aqui se responde a cucstiones como:
:0ué es el sindrome de Down?, spor qué se produce?, jcuales son
las caracteristicas fisicas y psicologicas de las personas que nacen
bajo esta condicion de vida?, ¢cual es el apoyo gubernamental que se
brinda en el ambito educativo v qué meétodo utilizan las escuelas
especiales para estos casos?. El paulatinoe conecimiento del asunto
nos permitié disefiar un perfil del nifo Down, asi cowo trazar el
escenario secial y familiar en el que se desenviielve. Las respuestas,
ohviamente, son precisadas comoe una coniribucion de nuestro

trabajo de camapo.

E_l segundo capitulo habia de las escuelas particulares. En esta
parte .se comparan tipos diferentes de educacién a través de tres
escuclas que difieren considerablemente. La Fundacidon John
Langdon Down, la mas famoesa y prestigiada. El Centro Down de
Tiahuac una escuela que se caracteriza por atender a nifios de muy
bajos recursos econdémicos. Por Ultimo, Aceptar, donde estudian
nifios Down junto con otros que tienen problemas mentales de

diversos tipos.

El capitulo tercero trata sobre el medio y comportamiento
social. Se aprecia la influencia de 1a sociedad en la integracion de los
discapacitados, se sefiala la actitud social ante el probléma ¥y por qué

es importante que el entorno humano se informe y se comprometa..
“’
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Hacemos referencia a los esfuerzos de los discapacitados
inteiectuales por adaptarse a un mundo que los margina. Este
capitulo se cierra con la descripcién de los derechos especificos y las

leyes que protegen a esta parte de la- poblacién.

El capitulo cuatro muestra el compdrtamjento familiar., Valora
los cambios que prodﬁ'ce en la familia el que uno de sus miembros
tenga sindrome de Down. La importancia de la familia es
imprescindible y de prinﬂer orden. en la integracién social de la
persona afec;tada. No obstante, en México hay una sola organizacion
que aglutina a los padres de familia: Adelante Nifio Down.

En el capitulo cinco se exponen las perspectivas educativas.
Mencionamos las ventajas y desventajas de que nifios con sindrome
de Down estudien en escuelas regulares junto con nifios no
discapacitados y se presenta como se esti desarrollando en nuestro
pats este proceso de la integracion, a través de los testimonjos de

quienes la experimentan.

La presencia del sindrome de Down con la angustia, la
incertidumbre y la necesidad de enfrentar una realidad no prevista,
es una prueba de fuego que sélo puede resuitar exitosa cuando las
finalidades de mejoramiento se auxilian con una estrategia familiar
de comumicacién —qﬁe cantribuya a la comprension v el esfuerzo

mutuo.



COMUNICACION E INTEGRACION DE
LOS DISCAPACITADOS
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En México uno de cada 700 mnifios nace con sindrome de Down.
Ademas de sus caracteristicas fisicas visibles, estos pequernos sufren
de retraso mental, lo cual los ha hecho victimas de la marginacion

por parte de gente prejuiciosa e ignorante que los"rtl)dea.

El probiema de la existencia de estas personas Down no sélo
atane a sus familiares, es algo que conmueve a todos, ya que es
natural gue mientras viven, tienen que interactuar con personas
“normales”, son individuos ;‘especiales” en un munde de
“normalidad”.

Ante esto, su educacion se orienta a lograr la integracion social
del individuo. Una educacién integral que inicamente se puede
transmitir a través de la comunicacion y que implica la participacion

de la familia y la sociedad.

Su incorporacion social resulta benéfica para el desarrolio y
desenvolvimiento de la pérsona afectada, su familia y la sociedad

misma.



COMUNICACION

En el desarrollo actual del estudio de las ciencias sociales no tiene
caso debatir la sociabilidad del ser humarno, por ser algo que resuita
indiscutible. El hombre es un ente social por naturaleza, por lo
tanto, debemos entender a la comunicacion comoe una actividad que
le es inherente. Etimoldgicamente, comunicar se refiere a poner en
comtin, compartir o intercambiar. Eduardo Santoro expresa que con
base en los significados anteriores, la comunicacion es “.. un
proceso de interaccidn o transaccion entre dos o mas elementos de

un sistema.”™

Explicar lo que es la comunicacion a través de su raiz
_ etimolégica v la definicién de Santoro, nos sitia en un aspecto muy
géhcral y poco claro. Surgen las siguientes cuestiones: ¢Qué es lo
‘que se int:ercambia' 0 sc¢ comparte?, sa qué nos referimos cuando
hablamos de un proceso? y ¢cuales son los elementos que

“intervienen en el mismo?

Al comunicar intercambiamos experiencias (ideas |y
sentimientos}, las cuales percibimos por medio de los sentidos. Para
la transmision de esas experiencias necesitamos utilizar un sistema
_simbélicé, el cual puede ser verbal, visual, auditivo, tactil, gustativo,

o bien, cualquier forma de expresion que pueda captér el hombre.

3 Eduardo Santoro et al. Fsicologia social Pag. 32,
' VIl



Ahora, cabe responder a la pregunta de qué es un proceso.
Segin Ignacio H. de la Mota es “poner en relacién una serie de
elementos que se suceden.”™ Por 1o tanto, el proceso comunicativo no
se debe entender como una simple suna de sus com_pénentes, sino
como ¢l producto de las diversas interrelaciones dinamicas que

actlan con base en esos componentes.

- Existen distintos esquemas que explican la interrelacién de los
elementos del proceso comunicativo. El mas. antiguo es el de
AristGteles, ademas de que contiene lo basico y minimo para -

establecer una comunicacion.

QUIEN DICE - QUE - A QUIEN 5

Lo cual podemos traducir a emisor - mensaje - receptor.

Todos los esquemas comunicativos posteriores tienen a éste
como base; al gque podemos agregar ouo elemento igualmente
imprescindible, sin él no puede levarse al cabo el proceso: la

retroalimentacién.

Al hablar de retroalimentacién nos referiinos a una respuesta,
o seca, que el emisor se convierta en receptor y viceversa. De esta

manera nuestro esquema basico quedaria asi:

* Ignacio H. de la Mota. Funcion social de fa informacién. Pig. 42,
X
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EMISOR 4 MENSAJE .y RECEPTOR

N g

RETROALIMENTACION

Para entender mejor el proceso comunicativo presentamcs a
continuaciéon un esquerna mas detalladoe y explicamos la funcion de

cada uno de sus elementos.

FUENTR C CODlFlCACIOI\ — EN{ISOwa Nﬂq‘.NS-k.]’ E - CANAL — DECODIFICADOR ~3 RECEPTOR

~ /‘
\ “ﬂi/——— /

RETROALIMENTACION

‘Fuente: Nosotros vivimos rodeados de mensajes que se encuentran

en el medio ambiente v percibimos a través de los sentidos. L.a fuente
es donde se adquiere el mensaje; por ejemplo, si alguien desea
transmitir los conocimierntos de un libro la fuente seria el libro.
Codificacion: Es la elaboracién del mensaje basado en un sistema
simb(‘)lico,- comprensible para el receptor. Retomando el ejemplo
anterior, puede ser que el contenido del libro sea codificado de una
manera diferente a como csta escrito, tal vez resumido o explicado de
forma mas detallada utilizando otras palabras.

Emisor; Es quien codifica y envia.

Mensaje: Es el heche a transmitir, la idea a comurnicar.

X
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Canal: Medio o via por la cual viaja el mensaje y llega a su destino.

En el caso del lenguaje hablado el canal seria el aire, por el cual viaja

. el sonido.

Decodificacién: Si en la codificacién se clabora el mensaje basado en
un  sistema simboélico, Ia decodificacién viene siendo el
desciframiento del mensaje, es decir, ¢l proceso por medio del cual se
entiende el significado del mismo.

Receptor; Es quien recibe el mensaje v lo descifra.

Retroalimentacion: Se da cuando, el receptor después de recibir el

mensaje, da su respuesta. Convirtiéndose asi en emisor y dejandole
al emisor el papel de receptor.

Ruido: Puede existir ‘0o no en cualquier parte del proceso
comunicativo. Es todo aquello que va a interféric en la buena
comprensién del meﬁsaje. Si el receptor no entiende el contenido del

mensaje es por la existencia del ruido.

Redondearemos lo anterior diciendo que la comunicacién es un
proceso por medio del cual se intercambian ideas y experiencias. En

€l intervienen varios elementos que interactitan entre si.

Hay distintos tipos o niveles de comunicacién:
Intrapersonal. En este nivel interviene una sola persona, la cual

hace el papel de emisor y receptor. Podria reducirse al pensamiento.

_ Interpersonal. Es la comunicaciéon entre dos personas.

Grupal. Referida a pequenos grupos. Es la comunicacién que se
establece entre tres o mas personas.
Organizacional. Intercambio de ciertos niveles de una organizacién

con otras organizaciones.
Xi
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Microsocial. Comprende a todos los distintos tipos de comunicacion -
de los que hemos hablado anteriormente. En esta categoria podemos
distinguir el estudio de los fenémenos de comunicacion en
instituciones y organizaciones, pequenos grupoes, nivel interpersonal
€ intrapersonal.

Macrosocial. Aqui podemos hablar de grupos de mayores

dimensiones.s

También la comunicacién se divide en horizontal o vertical:
Horizontal. Las personas que intervienen en el proceso
comunicativo, tienen una posicidn igualitaria entre ellas. La
comumnicacién es horizontal, ya que ‘todos sus participantes
interactian sin distinguir difecrencias de autoridad.

Vertical. Es una comunicacién autoritaria. Es vertical porqite quien

emite el mensaje se ubica por encima de sus receptores.

Hay también comunicacion superficial o profunda, lo que

‘distingue a estos dos niveles es su contenido:

Comunicacién superficial. No permite conocer mucho. Se
caracteriza por 1o liegar a la raiz de los hechos.

Comunicacién profunda. Aporta ma‘yor conocimiento, se dirige a
conocer la esencia de las cosas. Dentro de é€sta se encuentra la

comunicacion educativa.

¥ Eduardo Santoro et al. op cit. Pags. 33-35.
' X
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COMUNICACION EDUCATIVA, UN ASPECTO nﬁsico

Anteriormente expresamos que es indiscutible que el hombre es un
ser social por naturaleza. Por ello, la ¢omunicaciéon juega un papel
fundamental en la sociabilidad del mismo porque sin comunicacién
1o puede haber sociedad. Pero, ¢qué pasaria con un tecién nacido
que fuera aislado totalmente de sus semejantes? Al ser e) hombre el
mas desvalido de todos los animales, podriamos contestar que no
sobreviviria. Por lo tarito, la inieraccién con los démas le es

necesaria.

Desde que el nifio .nace se empieza a socializar. Segiin Juan
Delval “La educacién es, sin duda, una de las mas importantes
instituciones sociales,-la gue hace que un animal,'uno mas entre las
especies vivas que pueblan la tierra, se convierta en lo” que
entendemos por un ser humano.” Esta educacion se da sélo a través
de la comunicacién.

Entonces podemos relacionar directamente a la educacién con
el proceso de socializaciéon y con la comunicacién miSma. Debemos
entender que ‘son- inherentes entre si, no podemos concebirlas como
entes aislados. Durkheim opina que la educacién “Tiene por objetivo
suscitar y desarrollar en el nifio cierto nameroc de estados fisicos,
intelectuales y morales, que exigen de €l la sociedad politica en su-

conjunto y el medio especial al que esta particutarmente destinado

® yuznt Delval. Los fines de Ia educacién. Pag. 1. )
XTI
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__La educacidn consiste en una socializacion metodica de la -

generacion jover’™

No hay una definicion especifica de queé es la comunicacion
educativa, pero si se¢ han realizado estudios basados en fcorias
sociolégicas que nos ayudan a entender a qué se refiere. Dentro de
Ja comunicacién educativa identificamos dos teorias: la tradicional y

1a critica.

La comunicacién . educativa desde la teoria tradicional
“corresponde a una .relacién marcada primordialmente por la
verticalidad v la unidireccionalidad. El maestro constituye el punto
de partida del proceso de comunicacién y el alumno el punto de

llegada.™ Segln esla vertiente, ¢l maestro-emisor es quien sabe,

' controla, habla, y evalug; ¥ el alumno, no sabe, €s controtado,

escucha y es evaluado.

Segin Mercedes Charles, la teoria critica se centra en el
desenmascaramiento y la denuncia de los procesos de dominio
econdmico, politico e ideoldgico, jmplicitos en la comunicacion y
enmarcados en el sistema capitalista mundial, al cual hay que
enfrentar. Lo que busca es crear nucvas alternativas y proponer
TIUEVOS  Camitlos. Aqui se da una comunicacion interactiva,
horizontal y democrética, donde ¢l maestro deja de ser considerado

como un simple reproductor de ideologia dominante. Por su parte, €l

2 fhidem. Pag. 3. )
% Mercedes Chatles C. Maesiria en tecnologia educativa. Médulo: Fundgmentos del desarrollo de la
tecnologia educativa IT (Comunicacion educativa y culneral). Pag. 41,

X
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alumno es un sujeto activo, critico v capaz de resistir al discurso del

poder.

Asi como hay distintos tipos de comunigaéién, también existen
diferentes tipos de comunicacion educatjva Dependiendo de las
finalidades con que se educa podemos hablar de la comunicacion
educativa empresarial, computacional, a nivel superior, en
mercadotecnia, o de la ‘instruccién para adecuarnos a las exigencias
de la vida, en fin, hay muchas especialidades que buscan cambiar la
conducta; entre éstas se encuentra la que requieren las personas

discapacitadas o especiales.

Hacer un reportaje sobre educacién especial, tiene como
proposito especifico ‘el caso de los nifios con sindrome de Dowm.
Entendeﬁos aqui la comunicacion educativa como socializadora y
como habilitadora de destrezas y adecuaciones de comportamiento.
Retomando la teoria critica, el objetivo principal de la comunicacion
educativa que se brinda a los nifios con sindrome de Down es la
integracion del individuo, primero, a su familia a un centro
productivo v a la sociedad en general, con un esquema horizontal,

democratico y bidireccional.

Sobre ese entendido pasamos a hablar de la educacién especial

en México:



LA EDUCACION ESPECIAL EN MEXICO

La educacion especial ha sido diseflada para atender a nifios con
“necesidades especiales”, cs decir con alguna discapacidad. Con el
fin de entender mejor esto, debemos explicar qué es una
discapacidad. Diremos entonces que: “..es toda restriccion o

ausencia {debido a una deficiencia), de la capacidad de realizar una

T actividad en la forma correcta o dentro de la norma ... se caracteriza

por insuficiencia en el desemperfio 0 comportamiento normal de una

actividad rutinaria.™

Dentro de los discapacitados podemos mencionar a las

personas ciegas, sordas, a quienes carecen de algin miembro o parte

‘del cuerpo .y también a los deficientes mentales. La persona con
-deficiencia mental es aquella que se desarrolla en grado inferior al

normal y que experimenta dificultades en el aprendizaje, en la

adaptacion social y en la productividad econdmica. Se identifica
midiendo €l coeficiente intelectual {C] o 1Q) del individuc que en los

deficientes mentales esta por debajo de lo normal. Ademas en estas

‘personas la adaptacion a su ambiente social es inferior a la de sus

companeros de la misma edad.

En el mundo el !0 por ciento de la peoblacién tiene alguna

dicapacidad v el 3 por ciento sufre de deficiencia mental. Segin

* Alicia Amnate. et al. Discapacidad y Derechos Hamanes. Pags. 27 v 28.
XvVlI



datos de la Organizacién Mundial de la Salud {OMS), que‘ nos fueron
proporcicnados por la Confederacion Mexicana de Organizaciones en
Favor de la Persona con Discapacidad Intelectual {CONFE). En los
paises en vias de desarrolle, las cifras oﬁciales___sbn 15 por ciento
discapacitados de todo tipo v 5 por ciento deficientes mentales. En
México se estima que los deficientes mentales son aproximadamente

cuatro millones.

La deficiencia mental es causada por. cualquier condiciéon que
obstacuhce ¢ interfiera el desarrollo antes, durante, después del
parto o en la primera infancia. Las causas son diversas, pero algunas
de las mas frecuentes son: irregularidades genéticas, desnutricion de
la madre o del nifo, que a la madre le dé rubéola durante €l

embarazo o que haya falta de oxigeno al nacer el nifio.

Existen cuatro niveles de retraso mental de acuerdo a su
gravedad, el cual es medido por el coeficiente intelectual. Lo normal
es tener un CI de entre 85 a 110. 8i se tene arriba de 110, nos
refeririamos a un superdotado. Con Cl por dehajo de 85 es
considerado “deficiente”. Estos niveles son: limitrofe (dc los cuatro
millones aproximadamente de retrasados que hay eﬁ México, el 70
por ciento esta en esta categoria), medio (20 por ciento}, severo {7

por cientoj y profundo (3 por ciento}.s

? Segem datos de la Confederacidn Mexicana de Organizaciones en Favor de [a Persona con Discapacidad
intelectual, 1997, .
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Generalmente se tiene la idea de que el deficiente mental debe
estar siempre babeando o ejecutando movimientos raros, pero casi nunca
es asi. Vamos a mencionar las caracteristicas de los niveles, que

sefialamos en lineas anteriores.

A los limitrofes se les da este nombre porque se encuentran en los
limites de la normalidad y la discapacidad. También se les llama
superficiales. Tienen un CI de entre 70 y 85. Son muy parecidos a los
normales, 86lo que les cuesta un poco més llevar al cabo algunas
actividades y tienen dificultades para adaptarse al ambiente social, pero
atn asi son capaces de hacerlo. Algunos pueden ser nuestros compafieros
de escuela en primaria, secundaria y hasta preparatoria, trabajar e
incluso casarse. Pero siempre van a necesitar de cierta asistencia y

orientacidn.

- El deficiente mental medio al llegar a la edad adulta tendrd una
edad mental de einco a ocho afios. Ocasionalmente se les presta ayuda
‘para su higiene personal, pueden trabajar en actividades sencillas con

una capacitacién adecuada y siempre supervisados.
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Un adulto severamente retrasado alcanza el nivel de un
preescolar. Esta persona puedc encargarse de _sus necesidades
basicas como ir al bafio, vestirse, comer sola y comunicarse con un

lenguaje hablado sencillo, pero no puede andar sola en la ciudad.

Un retrasado profunde, en la edad adulta “no alcanza la edad
mental de un nifio de tres arios.™ Por lo tanto necesita ayuda para ir
al bario, alnncntarse y vestirse. Su wmportamlento es como el de un

nifno. La gran mayoria no puede hablar

En el caso de los niveles medio, severo y profundo,.cabe senialar
que la persona siempre se comportara como un nifio aungue sea
adulto, debido a su edad mental. Necesitara durante toda su vida del

apoyo y cuidado de una persona mayor.

Con la educacion espeéial se pretende que ellos desarrollen al
maximo sus capacidades y asi se incorporen a la sociedad.
Actualmente, la educacidon se estd enfrentando a una serie de
cambios con ¢l objetive de que estos nifics estudien en escuelas
regulares junto coﬁ los no discapacitados. Esto es una postura que

causa controversia v que se encuentra con muchos obstaculos.

También crea las siguientes interrogantes: ¢No son las escuelas |
especiales la mejor forma de integrar a los deficientes mentales a la

sociedad? ¢Han sido, acaso, otra forma de marginar? ¢Coémo va a

§ Rabert P. Ingalls. Retraso Mental. La nueva perspectiva. Pag. 58,
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darse esta integracion? ¢Van a poder adaptarsc los deficientes
mentales a las escuelas regulares? ¢ Como reaccionaran los nifios no

discapacitados y sus padres? ¢Es ia mejor opeidn?

Veamos un breve recuento historico de la educacion especial,
desde fines del siglo XV hasta nuestra época, para cONocCer su
origen discriminatorio y segregante y los cambios que ha sufrido
hasta legar a la idea de integrar discapacitados a las gscuelas
regulares. ' ‘

El rétraso mental cn la segunda mitad del siglo XVIII, fue
enfocado como un problema médico ¥ no social. En ese entonces no
se pensaba en educar, ya que se daba por hecho que estas personas
- no tenian ninguna posibilidad de adaptacion social. Se veia el

problema como una enfermedad; por €so eran internados en

hospita]es.espeéi'almente creados para ellos, aislados del mundo.

En ¢l siglo XIX, se empezd a hablar de rehabilitacion. Surge la
idea de que estas personas no tienen por qué vivir en internados,
que pueden vivir en sociedad y que por lo tanto pueden ser
educados. Es aqui donde empiezan las escuelas creadas para ellos,
la especializacién v los servicios. En lugar de que un solo médico se
encargue del discapacitado, se tiene que visitar al pediatra, al
profesdr especial, el especialista de lenguaje y el psicblogo. Se da una
superespecializacién, se habla de grupos de terapia, centros
especializados para terapia individual, familiar y grupal. Esto se

extiende hasta nuestros dias.



El 18 de diciembre de 1970 se formé en Mé}dcé, por decreto
presidencial, la Direccién de Educacién Especial. Esto se debié a que
el Estado muestra interés por recuperar la aceptacién de algunos
sectores que han sido marginados. Con ese degéto se establecio que
esta dependencia tendria la funcién de “...organizar, dirigir,
desarrollar, administrar y vigilar el sistema de educacién de nifios
{discapacitados) y Ia formacion de profesores especialistas.” En los
ainos setenta (ambiéri aparecieron los primeros Centros de
Rehabilitacion y Educgcién Especial (CREE). A finales de los setenta
se empieza a hablar de integracion cdﬂcativa; incluso surgen
algunos ‘grupos pilotos, donde los nifos no discapacitados
comparten si salén con algin compariero especial. En 1993 fue
modificada la Ley General de Educacién, se establecio por decreto,
en el articulo 41, que los nifios con necesidades especiales sean

integrados a la educacion regular.

A pesar de todos los esfuerzos por integrarlos a la sociedad, la
actitud de la misma sigue siendo segregante, discriminatoria y
aislante. Los deficientes mentales sélo encuentran un lugar para
ellos en centros y grupos especiales, son marginados de ambientes ¥
actividades en las que participan los no discapacitados. Se debe
reconocer el esfuerzo de los profesionales porque su actividad la
ltevan al cabo enfocando sus objctivos a la integracién ¥ han tenido

muchos logros, siendo la sociedad el principal obstaculo a vencer. '

Actuaimente, estamos en una €poca de transicién para la

educacién especial. El modelo educativo que acabamos de mencionar

? Francisca Cruz v Magnolia Castillo. Educacion E.sp\ersiﬁ] en Mexico. Tesis de Sociologia. Pag. 60.



todavia persiste; esta €s la €época de la “superespeciatizacion™ Sin-
cmbargo, se estd dando un cambio. Si a finales del siglo XVIII ni
siquiera se cuestionaba la posibilidad de que los deficientes mentales
pudieran asistir a la escuela, ahora se ha llegado a la conclusién de
que pueden estudiar en escuelas regulares junto con mnifos
“normales”. Incluse se promulgé 1a ley general de educacién, en la
que se establecid la integracién como un derecho. Es decir, se cuenta

ya con un respaldo legal.

A este nuevo mddelo podemos llamarlo social o comunitario,
porque la responsabilidad de la integracién recae tanto en irifantes, .
padres de familia, maestros y'médicos como en €l Estado. Asi ocurre
también en Italia y Holanda, donde no existen las escuelas
especiales. Se espera que la sociedad tome una actitud integradora,
© sea, una cultura de la diversidad, aceptar a la gente diferente y

- saber que su discapacidad no la hace menos valiosa.



INTEGRACION SOCIAL DE LOS NINOS
CON SINDROME DE DOWN
- REPORTAJE -



CAPITULO 1
SsiNDROME DE DOWN, UN CASO
ESPECIiFICO DE RETRASO MENTAL

Cabeza pequefia; ojos oblicuos; nariz wenuda y aplastada; boca
relativamente chica, dando la impresién de que la lengua no le cabe
adentro; piel seca; cabellos finos, ralos y lacios; cuello corto;, manos
pequerias con dedos cortos. Estas son las caracteristicas fisicas mas

visibles de un nifio con sindrome de Down.

Adémés, estos nifios sufren problemas de retraso mental (que
puede variar de profundo a superficial, ubicandose la mayoria de
medio a superficial), de lenguaje y en ocasiones de dificultad para
coordinar movimientos. Por desgracia, a medida que el nifo crece se
hace mas eyidenrﬂ que-su desarrollo esta globalmente retrasado, es
decir, que sus deficiencias 'son mas notables.

‘Sylvia Garcia Escamilla, presidenta de la Fundacién John
Lagdon Down, opina que psicolégicamente estos nifios  Som:
“obstinados; imitativos, afectivos, adaptables, con un sentido
especial en cuanto a la reciprocidad— de sentimientos y vivencias,

preéentando un caracter moldeable.™

En México, uno de cada setecientos nifios que nacen, sufre el
sindrome de Down. La probabilidad de tener un hijo asi, se
incrementa al aumentar la edad de la madre, muy particularmente

después de los 35 afios, por el contrario parece no tener ninguna

! Sylvia Garcia Escamilla. £/ nifio con sindrome de'Down. Pag. 49.
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relacién con la edad del padre, segiin datos de Jesn Rondal en El

mongolismo.?

Sin embargo, las cifras dicen lo _contrari_g;‘fpor lo menos el 70

por ciento de los bebés con sindrome de Down nace de mujeres

- menores dc 35 anos; esto es debido al gran numero de embarazos

que se producen en cste grupo de edad, en comparaciéon con griupos

mayores.

El estudio de este mal se remohta a mediados del siglo pas'sado.
Fue en 1866 cuando un médico iﬁg]és, John Langddn Down, atre;jo
la atencién del mundo cientifico hacia un grupo, particular de
retrasados  mentales. Basandose pﬁndpah;géhte en las
caracteristicas del rostro, los llamé mongélicos. ‘En esta época las
tesis racistas estaban en auge, los sabios situaban a la -raza
mongolica en lo mas bajo de la escala humana. De ahi viene ‘et

nombre de “mongolitos”.

Posteriormente, en 1939, unos invesligadores franceses
(Lejeune, Gautier y Turpin), descubrieron que las células del cuerpo
de las personas con sindrome de Down contenian 47 cromosomas en

hagar de las 46 que tiene una persona normal.

Este a_‘omosoma-ektra se sitda en el par 21, en lugar de dos
cromosomas hay tres. Es por eso que la agomalia también recibe el

hombre de trisomia 21.

* Jean Lambert v Jean Rondal. Bl mongolismo. Pag 25.
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Hay tres tipos de trisomia 21;
1. Regular. Todas las células del organismo tienen un cromosoma de
mas en el par 21. )

2. Por_mosaico. Sélo una porcién del total dg{l:a_‘s células tiene un

cromosoma 21 extra, mientras gue las otras células son normales.
En este caso el nifo pmsentara signos menos aparentes en su

cara, cuerpoy extremidades.

3. Por_translocacion. Alguno de los padr'és, siendo compietamente
normal, tiene una partc del cromosoma 21 pegado o urido ‘con
otro cromosoms Que, casi siempre, ¢s del par 14. Tales personas
pueden tener hijos normales o hijos con sindrome de Down, ya que.
debido a esta unién, la division de cromosomas se puede

desarrollar de manera irregular dando cabida a la‘trisomia 21.

El sindrome de Down se da al azar vy no s¢ conoce otra causa,
que la produzca, que la inadecuada distribucién de los cromosomds.
En la siguiente pagma se ilustra el proceso de la divisién celular
normal, para poder entender qué es lo que sucede con la Irlsomla
21.2

Con fines didacticos se puede 1dent1ﬁcar en la 1luqtrac10n un
' cromosoma negro heredado por la mama y uno- blanco heredado por
el papa. Aqui obsewamos el proceso de division celular que _despues
de la concepcion da o_rigéﬁ a cuatro células hijas, que contienen su
par de croinosomas negros y blancos. Este proceso de divisién

continiia hasta que se forma un nifo o nifia normal.

? Las ifustraciones han sido retomadas del tibro E1 nific Dewn. Mitos y realidades de Luis
Jasso.
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Ahora veremos qué pasa en cada uno de los casos del sindrome

de Down.

En el caso de la trisomia 21 regular, el error de distribucion
cromosémico se produce cn el desarrolio del évulo o del
espé:rmatozoide en la primera divisién celular del évulo fecundado.
Es por eso que la trisomia 21 sc presenta ent todas las células del

organismo. Fisto generalmente ¢s asociado a las personas jévences.

CELLAA DEYL
HOMBRE




En Ia trisomia 21 por mosaico, €l error de diéﬁﬁﬁucién no se
produce en ia primera divisién, sino en la segunda, tercera, cuarta o
quinta. Esta es la razén por la cual no todas lasﬂ"qc’;lulas resultan
afectadas, sino sélo una porcion de las mismas,'_‘rl\ii'{:ntras mas tarde
se dé este error de distribucién cromosémiéo, menos afectado
resultara el individuo. '
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El fenémeno de la translocacion merece especial atencién, porque
como ya mencionamos uno de los padres es fisica y mentalmeni:e
normal, pero, puede tener hijos con sindrome de Down, debido a que
en el par 21, tiene un fragmento de un crornoesoma del par 14, lo
cual en la distribucién celular prodice la trisomia.

-1 SITIO DE FFIACTUHJ\ -—P, & ) \0 CHOMOSOMA 14

. S 4— SITO LE FRACTURA
cnouosou_a 21 , ﬂ ..

-

ﬂ 4— SE REORDENAN Y PEGAN LOS FRAGMENTCS

44— FRAGMENTO DEL CROMOSOMA 14

<4— FRAGMENTO DEL CROMOSOMA 21

S . .
4 * . v

CROMOSOMA DE '
TRASLOGACION 1421 (—J ‘—l—b PARDE caomosoms 21 NORMALES




El pediatra Luis Jasso, autor del libro £l nlﬁ-r)-foon sindrome -de
Down. Mitos y realidades, especifica que en la mayoria de los
sujetos afectados lo que predomina‘ es la Lrisomia‘i'cgtﬂar en un 90
por ciento de los casos; el 10 por c1ento rcstante s¢ divide entre la.
translocacion y el mosaico.4

Se puede predecir el né:lcimiento de un niirio Down por medio de
la amnjocentesis, la cudl corsiste en un examen de laboratorio que .
. se realiza entre la semana 14 y 16 del erbarazo. Se obtiene liguido
amniético del f;ato' ' pam determinar si ‘tiene algin problem-a
cromosomico. En caso que se detecte anormalidad, se puede
practicar legalmente un aborto. L

Este sindrome no tiene cura y ademas los siguientes
padecimientos se asocian a €l: enfermedades del corazén (40 -‘por
cienito); problemas auditivos (S0 por cwnto), de la vista (50 por
ciento), éstos mcluyen ojos cruzados, miopia v cataratas; asi comio
malformaciones intestinales {12 por ciento). También ticnden ‘a

enfermarse frecuentemente con resfriados, bronquitis y neumonia

A pcsar de esto y de su retraso mental, la mayoria de esos
niﬁos son c‘o’nsiderados entrenables o sea, que pueden ser
educados, con el firr de lograr iuna. ade(,uada integracidon social.
_Nunca alcanzaran el df:sarrcllo que puede tener una persona normal.:
Sin embargo, con sus limitaciones, pueden adaptarse a nuestro-
régimen de vida.

* Luis Jasso. Ei nifie Down. Mitos y realidades. Pag. 42.
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De acuerdo a la experiencia de Sylvia Garcia Escamilla, hay
profesionales con fajta de ética, que se valen de las circunstancias
para explotar la angustia y aflicciéon familiar dando esperanzas de
que curaran al nifio.5 En el aspecto fisico se podria por ejemplo
recurrir a una cirugia plastica, pero hay que recordar que el
sindrome de Down se encﬁentra en todas y cada una de las células
{al menos en un 90 por ciento de los casos) y quec éstas son

renovables, por lo tanto, no tendria caso la intervencion.

* Sylvia Garcia Escamilla. op cit. Pag. 92.
10



1.1. ESCUELAS Y APOYO GUBERNAMENTAL

Ni un laberinto, cuya enredada y enigmatica salida"ﬁ}oduce temor; ni
la densa oscuridad de un ahiémé__" msondéil;l'é;' provoca tanto
desconcierto y curiosidad creciente como encontrarnos en un salén
de clases donde algunos alumnos 1no oyen; otros, no vern, aqui, hay
dos nifios con pafé]isis cerebral, cuya aparente inmovilidad es
engafiosa; alla, un retrasado mental sonrie con més velocidad que

percatarse de la causa gue-provoca su expresion alegre.

Ni lo piense, no estamos‘ en una exhibicién de fenémenocs de la
naturaleza, no es un laboratoric donde se mvc§i;igan diferentes
comportamientos y, jcuidado! no acuda al facil recnrso de pensar
que se trata de un sitio de aislamiento para personas anormales.
Esta usted, .nada menos que en una de las unidades conocidas en el
Distrito Federal como Centros de Atencién Miiltiple (CAM). |

En estos centros ios discapacitados, cualquiera que sea sﬁ
afeccion, reciben atencién especializada de acuerdo con sus
necesidades especificas. Los CAM son escuelas que el gobierno ofrece
a las personas éspeciales ¥ en el Distrito Federal existen 113
establecimientos, que resultan insuficientes para una ciudad con

casi 20 millpncs de habitantes.

Quiere decir que la educacién especial recibe apoyo
gubernamental, a través de los Centros de Atencion Miltiple (CAM),
tanto para la integracién de nifios discapacitados a la sociedad,

incluyendo a los nifios Down, como para qute en su caso, aprendan a

11



manejarse por si mismos en la atencién de sus primeras necesidades

personales.

Ademas, se da la mtcgfacién de ninos especiales a las
escuelas regulares, con la ayuda de grupos de profesionales,
conocidos como las Unidades de Servicio de Apoyo a la Educacién
Regular (USAER), los cuales trabajan junto con los profesores de lasr
escuelas regulares para que los nifios con nccesidades especiales
obtengan el mayor provecho en su 'edui:acic‘m.

Segun cifras de la Direccién de Educacién Especial {1997), el
gobierno brinda apoyo a 50 mil 139 nifios con distintos tipos dé
discapacidad. De los cuales el 75 por ciento ya esta integ-radd al
"sistema de educacion regular y ¢l 25 por ciento sigue asistiendo a
los CAM. |

* Umidades de Sexvicios de Apoyo a la Educacion ngulm ** Centros de Atencién Miltipte
12



A pesar de que es mayor el niimero de dlscapamtados gue se '
han integrado a una escuela regular en et caso; cspecxﬁco del
sindrome de Down la mayor parte de e]los no ha pO(th integrarse,
ya que este proceso se ha dirigido prmc1palmente a las
dlscapamdades de tipo fisico, y no intelectual. Es mas comin
encontrar nifios con sindrome "de Down en cscuelas regulares de
paga que en escuelas regulares de gobierno. Los mnos Down que ne
han sido todavia mtcgrados ‘al 51stema regular asisten a los Centros
de Atencion Multrple (GAM)-y hay, desde luego muchos que .no
reciben ninguna atencién, debido a insuficiencias economlcas'
- 1gn0ranr:,1a de los familiares o, simplemente, omisién. .-

13
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2. METODO DE ENSENANZA

Hay quienes piensan que todo debe ser especial cuando se trata de
personas especiales, esto no excluye a la educacién. Se piensa que la
educacion especial y los métedos de ensefianza deben ser distintos.
Debido a esta nocién equivocada es que la gente no acepta que los
discapacitados participen 'en lo que todos hacemos. Se cree que
deben existi adaptaciones sumamente especializadas para que ellos
puedan tener acceso a los ambientes “normales”. Segfm ¢l licenciado
Andrés San Luis, profesor- de la Normal de Especializacion, no

siempre es asi.

En el caso de la educacidn, los nifios con sindrome de Down, al

igual que otros ninos con discapacidad intelectual, no reciben en las

" escuelas. especiales una educacién muy diferente a los nifios de las

escuelé_sr_ regulams en cuanto a metodologia. Cualquier método que

se utilice va a ser analitico o global, dependiendo de las capacidades

det nifio.

Con el método analitico se desglosa una actividad lo més

posible. Por ejemplo, ensefarle a un nifio a lavarse las manos. Para

:ello hay que ensertarle paso ‘por paso. Primero, a ir al barfio, después

abrir la Uave, mojarse la manos, cerrar la-llave, agarrar el jabon,
tallarse las manos, volver a abrirla, enjuagarse las manos y cerrarla
nuevamente. Se hace mucho énfasis en cada paso, debido a esto, €l
ritino de apréndizaje es mas lento que en un nifo normal, por lo gue,
aprenden a distinta velocid—ad.

14



Si para aprender a leer y escribir una persona sin discabacidad
se lleva un afio, un nific con sindrome de DOWn puede tardarse dos.
S¢ le ensena primero a trazar.” Por ejempio, para escribir 1a letra q,
con el lapiz tal vez al pnnc::plo hara Cl[‘CllhtOS y después el palito, ya
que logré hacerla, debe reconocer el simbolo, -saber pronunciarld e
identificarla en remstas El alumno aprende sonidos que poco a poco
va juntando hasta que empleza a leer.

En el método ‘global debe reconocer algo en conjunto, aunque
no entienda cada parte. Por ejemplo qiic sin saber cada letra de su
nombre al verlo escrito identifique el conjunto de simbolos y sepa,
que es su nombre, aunque nunca hayan aprendido ‘el abecedano Lo
mismo pasa, con el letrero del camion que los lleva a su casa ola
marca de algun producto

Estos métodos también se utilizan con nifios regulares, En el
caso del método anahtlco los pasos se hacen con mas cxtensmn por
lo que a diferencia con los nifios regulares lo que cambia es el ritmo
de aprendizaje. Cuando se hace uso del método global, es también
mas lento el proceso de ensefianza porque se requiere de mucho mas
tiempo que el usado con el nifio sin discapacidad, hasta que el nifo

Down lo comprenda. -

“No quiero - decir con esto que 10 existan métodos
exclusivamente creados para ellos, si los hay”, Nos explicé San Luis,
pero, al analizar mas profundamente el métedo, nos damos cuents .
que pueden ser o son usados en casos de alumnos sin d'iscapacidad. ‘

Un ejemplo es el método Montessori creado para atender a nifios con

15



discapacidad, ahora resulta que las escuelas Montessori atienden en

Su mayoria a nifios normales.

Lo mismo pasa con la intervencién temprana, en ella los bebés
usan colchonetas para sus gjercicios y se les enseria a nadar. Esta
surgié para los nifios discapacitados, pero, hoy en dia hay gimnasios
y clases de natacién que emplean ese métode para bebés sin

discapacidad.

" También hay métodos creados para infantes normales que son
usados con “nifios diséapacitados, “‘un ecjemplo es el método
“onomatopéyico” de Gregorio Torres Quintero, con ¢l se aprenden
fonremas retomando los sonidos del medio ambiente. Por ejemplo “la
_vaca muu”, “el borrego bee”. Este método es comiin en niftos con o

sin discapacidad y tienen muy buenos resultados en ambos casos.

Es mpoﬂantc también mencionar que a cada alumno se le
‘debe dar una atencién individualizada, porque aunque e€n un salén
de clases se encuentren puros nifics Dowrni, éstos no trahajan a un
mismo ritmo. Es comin que en un grupo los estudiantes realicen ..
actividades distintas, segiin sus capaci:dades.



CAPITULO 2
ESCUELAS PARTICULARES

Existen escuelas particulares y tamblf-n de goblcrno para la atencién
de los nifios Down. La mayoria de los’ padres prcﬁere que sus hijos
asistan a institutos de la iniciativa privadé. Las razones son obvias,
se tiene la idea de que como se esta pagando, los pequenios recibiran .
méas atencion y de mejor calidad por parte de los profesores y

especialistas.

Por lo regular la éséuela especial es cara, sin embargo, la
escuela que mas cobra no es necesariamente la mejor. Encontramos
un ejemplo donde asisten personas de escasos recursos y se cobran
cuotas muy baias; nos referimos al Centro Dawn de Tidhuac.
También estan las escuelas de lujo, como la Fundacion John Langdon

Down.

A continuaciéon no referiremos al Centro Down de Tidhuac y la
Fundacién John Langdon Down. Ademas, incluiremos informacion
sobre una escuela que, como los Centros de Atencion Miltiple,
atiende a ninos .con diversas discapacidades intelectuales, con el

denominativo de Aceptar A.C.
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2.1. LA FUNDACION JOHN LANGDON DOWN
2.1.1. HISTORIA

Las fotos de un ninc con sindrome de Down, llaman la atencion,
especialmente una que, por sus rasgos de ternura, nos obliga a
detencrnos y apreciaria. Abajo de la misma unos datos: “Eduardo. 8
de mayo 1967 - 31 de diciembre 19727 indican las fechas de su corta
vida, “Tu recuerdo estad siempre presente'l y tu misién se esta
cumpliendo”, eso €s lo que se ve al entrar al edificio de la Pundacién -
John Langdon Down en la ciudad de México.

Un nifio que pudo ser feliz porque llegé al mundo rodeado de
“amor es la razén que motivd a que Sylvia Garcia Escamilla,
fundadora y presidenta de la John Langdon Down creara la primera
. escuela para ninos afectados con ese mal en México.

Sylvia, una mujer rubia, alta, delgada, elegante, con un gran
gusto por la musica nos contdé que antes del nacimiento de su hijo
dio clases de mandolina, solfeo y. acordedm. Ademés, también
estudiaba idiomas. Nacié en un internado para ninos de escasos

" recursos ubicado al sur-de la ciudad de México. Por ser-de sus
padres,iése internadc era su propia casa. “Yo naci en un medio muy
rigido, pero, también de mucho calor humano”, nos platicé la
presidenta de la fundacién. Orgullosa, nos dijo que su madre fue la
primera trabajadora social titulada de la UNAM, con cédula namero

“uno. Su padre, carrancista, un hombre ‘muy culto y autodidacta.

“Ellos me dejaron la mejor herencia, el_trabajo y el servir.”
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Después decide casarse. Todo presaglaba felicidad, como
tradicionalmente ocurre en el amor. Dos enamorados deciden unir
sus vidas; una alegre boda sella e}l compmrmso y, después, la gran

noticia de que van a ser padres los lena dé entusxasmo

¢Serd nifio o nifa? éA' quién se parecera? El ambiente de
fantasias se complementa con ias tarcas reales de comprar Topita,
¢azul o rosa?, de arreglar: el futuro cuaxto del bebe, lo cual no es otra

cosa que palpar la esencia de una gran zlusmn convertida en vida.

Por fin llegé el dia del nacimiento. Todo estuvo bien y no hubo

- complicaciones. A los tres dias de regresc a casa, fehzmente “Mi hijo

€ra muy be]lo muy hndo glierito, rosadito, con boca pequeiia”.

Recuerda con ternura 30 anos después la madre de Eduardo desde
su amplia oficina en la Fundacién John Langdon Down,

Cuando el nifo tenia cuatre meses ¢l médico le dijo a Sylwa
que era necesario hacerle unos estudios de genética. Ella no

entendia por qué; pero bueno, los mandé hacer.

“Su hijo tiene una trisomia 21 regular €s un sindrome de
Down la causa se chConoce Serd un nifo deﬁcmnte mental y es
irreversible”. Esa fue la hot1c1a que los padres de Eduardo recibieron
del genetista. “Me senti perdida, el panorama era negro, queria correr
sin rumbo, ¢qué era trisomia?, ;qué era Down? Salj del hospital
hecha pedazos, todavia lo recuerdo, pero, adoraba a mi hijo. Lo

adoraba desde el momento en que lo traia enn mi vientre,”

19



Sylvia y su esposo pasaron momentos muy dificiles, nadie
quiere creer que su bebé tuviera un problema tan grave. Ademas, se
llenaron de dudas. Buscaron informacién, los médicos les
recomendaron algunos libros y dieron direcciones de instituciones
relacionadas con el asunto. La preocupada madre legd a la Escuela
Normal de Especializacién y decidié estudiar la carrera de Maestra
Especialista en la Educacién de Deficientes Mentales. Entre todas
sus comparieras era la tnica que tenia un hijo con deficiencia
menl:al “Mis conocimientos los ponia en practica con "Eduardo”, -

recuerda Sylvia con una sonrisa en el TOStIO.

Pasaron cuatro afios para que terminara la carrera, mientras
tanto Eduardo recibia atencién de una profesora particular en su
césa. El desarrollo del nifio iba perfectamente “cra la ilusiéon de toda
"la familia .. | . Al afio y medio caminaba solo, a los tres afios pedaleaba
'-‘_- un trlc1clo y mas tarde nadaba como un pez en el agua’™, era muy
'sano, y segin su madre las caracteristicas visiblcs hacian pensar

que se trataba de un nifio feliz.

Contrarioc a muchas familias que esconden a su hijo con
- sindrome de Down, el hijo de Sylvia era muy famoso. Sus padres lo
sacabai} a pascar a todas partes, lo mostraban drguﬂosos a todo ¢l

mundo.

Si, la educacién que recibia el nifio en el hogar era buena, sin

embargo, necesitaba socializarse, conocer a ouwos nifios y tener

¢ Ibidem. Pag, 18.
20



amiguitos, salir del Ambito familiar. Esto fue lo qué llevé a que su
macire creara la primera escuela especial para nifios con sindrome de
Down en México. El Instituto John Laﬁgdon Down fﬁt; fundado €1 3 de
abril de 1972. Ese mismo afo, Eduardo se cayg_‘}_‘éé 'lé azotea y murid

el 31 de diciembre, a la edad de cinco arios.

La profesora resume Su experiencia: “El dolor que senti, fue
inmenso. La pérdida de un hijo es irreparable. La muerte fisica.es
. con lo Unico que no se puede luchar. Pero sali adelante y créoque '
Eduardo vino a cumphr una misién y sc fue fugazmerite, dejando
recuerdos imborrables y eternos. Nos dejé todo su caﬁﬁé, todo 'fsu'
amor y nos abrié un camino desconocido antes para nosotros. Poder

Cconocer a estos nifies, comprenderios y luchar por ellos.”™

Asi ei:npezé el instituto. Verdnica Trevifo, quien es actualmente
asistente de edncacién docente y escolar de la Fundacién John
Langdon Down, nos comentd en una entrevista rcalizada en las
instalaciones de la Fundacion €l 21 de octubre de 1997, cémo era";la.
escuecla al principio: “La escuela se inicié con diez alumnos y tres
maestros. Estébamos en una casa acondicionada, de dos plantas,
ubicada en la colonia Jardines del Pedregal. En la planta baja, -
estaba la direccién'y el comedor. En la planta alta, habja cinco
recamaras, cada una era. un saldn. Recuerdo que habia un jardin

_ niuy grande en la parte de atras de la casa.” -

La razén social de instituto se obtuvo en 1980. En ese entonces

" la escuela contaba con 80 alumnos aproximadamente, los cuales en

7 Ibidem. Pag. 19.
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opinién de la profesora Treviiio, “eran demasiados.” Por estas fechas
se formd el patronato y se constituy6 la Fundacién John langdon
Down. Ahora no ¢s solo una escuela para nifios Down, también se
encarga de otros aspectos, como son la investigacion ¥ la

especializacion en sindrome de Down para los profesionistas

interesados.

Segiin Trevifio, una de las funciones del patronato s recolectar
fondos y buscar donadores. En 1990 el Depm'tamento del Distrito
Federal dona ¢l terreno en el que estan actualmente ubicados (Selva
4, Insurgentes Cuicuilco). En 1993, de una amplia casa en el
pedregal, la cual ya era insuficiente para las neccsidades de la
fundacion, se cambian a un teireno de 3 mil 380 metros cuadrados,
‘aproximadamente, con tres plantas, 12 aulas, cuatro talleres,
comedor, cancha de basquetbol, alberca y extensas areas verdes. La
fundacion tiene 270 alumnos y siete profesores de educacién
;._cspemal En cuanto al costo de la colegiatura, no a todos se les
cobra lo mismo. Se hace un estudio sociceconémico a cada familia ¥
la que puede pagar mas, paga mas.

La profesora Trevifio nos explicd que la meta de la fundacién es
darles una vida lo mas normal .posiblc a los ninos y proporcionaries
elementos para q\ie leven una vida independiente, que sean Capaces
de comer, asearse, vestirse y si €s posible desempenar algiin coficio
digno. La fundaci6n intenta que el nifio alcance su maximo potencial
fisico y mental. Ofrece los siguientes servicios: intervencion
temprana;, educacion preescolar; primaria especial; capacitacién

laboral;, actividades extraescolares para los nifos, o sca actividades
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deportivas, recreativas y artisticas; orientacion a paidrés, biblioteca y

especialidad en la educacion del sindrome de Down.

Dentro de la Fundacién John Langdon Down,se encuentra la
Asociacion Mexicana de Sindrome de warx A.C., creada en 1987 a
iniciativa de un grupo de profesionales intcresadds en el tema. En
esta asociacion “sc concentra Elo mas importante que hay en México
con respecto a medicina, pedagogia y psicologia”, en opinién de
Veronica Trevifio. ‘

Su finalidad es cubrir las necesidades de indole cientifico y
comunitario en lo que a sindrome de Down se refieré. Sus objetivos
son: proporcionar € intercambiar informacién a r_p:_vé] ‘nacional e
internacional, intercambiar informacién, organizar e impartir al nifio
los elementos imprescindibles para una educacién integral, fomentar
la investigacion y lé atencién especializada, abogar por la’
' reivindicacién y elevacion de los derechos humanes, brindar apoyo g
los padres, difundir todos los adelantos cientificos y promover el"

desarrollo de nuevas fuentes de trabajo para los afectados por ¢l mal.
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2.1.2. LA EDUCACION DEL NINO DOWN

El concepto de educacion especial no se debe limitar a la escucla
Actualmente ha dejado las cuatro paredes del aula. Los padres, las
actividades recreativas, artisticas, deportivas y culturales, tienen un

papel muy importante en la misma.

La educacidn del nifio Down tiene como objetivo ihtegmrlo ala
sociedad. En la John Langdon Down se encuentran nifios desde 15
dias de nacidos hasta la edad adulta. La ensefnanza esta dwldxda en

varios niveles.

Los nifios Down tardan mas en hablar y caminar quel los nifios
normales, es por esto que la fundacién recibe niifios desde los 15 dias
de nacidos. La intervencién temprana es la primera ctapa educativa.
Aqul se ﬁ‘afa de estimular los sentidos auditivos, visuales y tactiles,
Uatar de que el nino adquiera control de su’ cuerpe v de sus
movumentos Los padres participan en esta etapa, ya que ellos son
los que estimulan - al nifio, siguiendo las instrucciones del
especialista,

Cuando el nifio camina estd apto para pasar a la seccién
matenlal donde permanece hasta la edad preescolar, o sea cuatro

' anos En maternal se les ensefia a avisar cuando quieren ir al bafio,

también habitos de higiene y alimenticios.

En la seccién preescolar el nifio empieza a sentirse parte

integrante de un grupo ¢ identificarse con el medio educativo.

24



Todavia se sigue ensefiando a los nifios a avisar cuando quieren ir al
bafic v ademas adquieren conductas basicas de auto-asistencia

como vestirse solos y bafiarse.

La siguiente etapa es la primaria especial, se les enseﬁa a leer,
escribir y hacer operacmnes numéricas sencillas. Cada nifio de
acuerdo con sus hablhdadeé puede tener un desan‘ollo superior o

inferior al de sus comparierss.”

Dependiendt; ide_:'- la facilidad que tengan para realizar
actividades y también de los gu'stosl de cada uno, se les inc;)rpora en
un taller, que puede ser: pintura, ceramica, reposteria, maquila
(empaquetado de productos) o barro. La Mdadém;@bién cuenta
con actividades racreativas y deportivas como: naiécic‘m, educacion

fisica, karate y musica y existe Ia posibilidad de darles computacién.

El lennguaje es un area a la que se le presta mucha atencmn
porque un nifo corn problemas para comunicarse se encuentra en
desventaja para podgar aprender. Ademas, la educacién se transmite
por medio de la comunicacién. La fundacién da terapias de lenguaje

en grupo ¢ individualmente.

La musicotcrapia es una actividad de gran imponanéia para
_incrementar la capacidad de comunicacion, ya gue con la mrﬁsica'se
desarrollan habilidades perceptivas y ayuda a que el nifio tenga
facilidad para fijar la atencidon en lo que escucha y aumentar

paulatinamente su duracién.
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La familia y la escuela se deben aliar en este proceso educativo
para poder integrar al nifio en la sociedad. Es por esto que ia
fundacion realiza también actividades con los padres. Hay una
escucla para padres donde se tratan aspectos educativos y sociales.
Las clases se dan en las tardes, asi como las asesorias

independientes.

Sylvia Garcia Escamilla explica en su libro El nifio con sindrome
de Down que al inicio de sus actividades en la institucion se hacen a

" cada nifio los estudios necesarios para evaluarlo e integrarlo al grupo

que mejor le corresponda.®

Martha Leticia Garcia, asistente de la direccién técnica, asevero
que efectivamente se evalua a los 1istos, pero que no se toma en
cuenta e! grado de retraso mental que tiene cada uno. A la pregunta
‘sobre si los alumnos tienen retraso mental superficial, medio o
-profundo, contestd: “Simplemente tienen una alteracion neurologica
‘que cae dentro de un rango de retraso mental, pero no los evaluamos
con una escala. No creo que en ningun servicio de educacion especial
sea tan importante esta escala de inteligencia, aqui nos importa el

potencial que tiene el chico para poder trabajar.”

Respecto a la seleccion para permitir la inscripcion de los
alumnos, contestd que no existe; cualquier nifo es aceptado. Pero,
sobre esta afirmacién la sefiora Alejandra Espinoza nos conté €l caso
de su hijo Mauricio de 15 afos, quien presenta problemas de

conducta. En 1992, la fundacién no queria aceptar a Mauricio,

® Ibidem. Pag 117.



argumentando que era un nifo demasiado activo y podia

descontrolar a los otros nifios.

La mama de Mauricio también' sabia cﬂle. casos de padres muy
afligidos porque tenian hijos adolescentes que minca habian recibido
educacion en alguna escucla v el motivo por el cual no los aceptaban
en John Langdon Down era que su nivel estaba muy por debajo de

los otros mniros.

Mauricio finalmente fué¢ aceptado en la fundacién, Pero su
mama decidié sacarlo porque no aprendia v ademas perdié¢ sus
" habitos de estudio. “Se habia retrasado, olvidé lo que ya habia

aprendido”, expreso. Actualmente, €l estudia en la escuela Acevtar.
P D 4

A la pregunta de que si ella recomienda la Fundacion John
Langdon Down, la sefiora Espinoza contesté “sus instalaciones son
unas de las mcjorés, Ccreo yo, pero esti muy mal la escuela. Yo le
aconsejo a los padres que vean otras opciones. Bueno, si quieren
una escuela donde vavan a guardar a los nifios nada mas, esta
perfecta. Pero, si quieren umna escticla donde aprendan, pues

entonces que vayan a otro lado.”
La opinién de los niflos también es muy importante, porque

ellos deben sentirse a gusto; esto depende del trato que recibar,

Mauricio prefiere estar en Aceptar, ¢la razon?, “porque me guieren.”
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Como pwdira apreciarse aun cuando 'la institucion dice que se -
acepta a cualquier nifio, los testimonios anteriores demuestran que

hay discriminacién.®

9Hayquelomarencucnlaquceslacslaopiniéndcmamadrcydcsuhijo,esdecirde‘un
caso panticular entre todo el universo.



2.1.3. LOS PROFESORES
Existen varias formas de ser profesor éséecial. Qﬂ;:i es estudiar para
maestro de primaria y hacer una especiaiidad CI-'l deficiencia mental.
Otra, salir del nivel medio superior y dirigirse a la Normal de
Especializacion (la cual se eﬂé:uentra en' la calle de Campos Eliseos,
en la ciudad de México) v estudiar la licenciatura, Y, una mas, ser
psicologo o pedagogo é_.iﬁtemsaise en trabajar en el area é(_lucativa.
En la Fundacién John Langdon Down, para contratar a un profesor,
sc le pide que llene el perfil qué consta de dos requisitos, scr maes&o
especial, sili importar €l medio por el cual lo haysa”logrado y tener
muchas ganas de trabajar. No se les aplica exameq;jesérito, sélo se
les hace una entrevista ¥ los contratos son por Iiémpo indefinido,
segin Martha Leticia Garcia, asistente de la direccién técnica dentro
de la Fundacién John Langdon Down. -

Como en cualquier otra profesion, el gusto por €l trabajo es
fundamental y en este caso es importante que les gusten también los
nifios. Enr los rostros de los jovenes profesores de la - fundacidn, los
cuales tendran en promedio de edad 30 arios, sé advierte entusiasmo
y se ve que disfrutan su trabajo.

. Los nifios con sindrome de Down' pueden tener problemss -
diversos, algunos padecen mas de la vista que otros, hay quieﬁcs no
escuchan bien, otros tienen un retraso mental mas profundo, en
ﬁn cada nifio necesita de una atencién individualizada a pesar de

tomar clases en grupo. Estas diferencias y esta atencion
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individualizada son precisamente lo que hace que la educacién -

especial sea especial.

El profesor de educacidn especial desarrolla un lenguaje
distinto con sus alumnos, a comparacién de los maestros de
escuelas normales, porque los nifics Down tienen problemas de
lenguaje, incluso hay algunos que no hablan, utilizan la mimica 'y
gesticulan mucho. Pero eso si, se deben tratar con la misma

disciplina con la que se trata a cualquier nifio.

'La educacién especial no tiene nada que ver con la tradicional
educacién vertical y autoritaria, donde el profesor da ordenes desde
su escritorio. l0s grupos son pequefios, aproximadamente diez o
‘quince alumnos como maximo. Ese escritorio desaparece y el salén

de clases es también un salon de juego.



2.2. CENTRO DOWN DE TLAHUAC

¢Se imagina usted un cuarto hecho para guardar caballos, pero que
funciona como salén de clases? Asi son las custro aulas del Centro
Down de Tldhuac Mientras la Presidenta de la Fundacién John
Langdon Down dice desde su clegante oficina ubicada en la colonia
Fuentes del Pedregal, no quémer limosna como donativos (cosas que |
sobren o ya no les sirvan a los dueios), en el Centro Down de

Tldhuac se aprovecha al maximo todo lo que les regalan.

“Me llamaron de¢ un Kinder diciéndome que iban a tirar las -
bancas porque ya no les servian, que si queria ir por',e‘:llas. Ahora son
las que utilizamos en nuestra escuela”, comentai__ﬁicardo Castillo,
director del Centro Down. o .

Esta pequeria escuela tiene nueve anos. Se cred a iniciativa de
la sefiora Lidia Gonzalez, quien habia pensado en dos opciones: un
asilo de ancianos o una escuela para nifios con sindrome de Dowr11.
La razén es que hay muchos viejitos y muchos nifios con sindrome
de Down por esa zona. Se decidié que seria una escuela. Atiende
desde bebés de un mes de nacidos, hasta adultos sin limite de edad.

En este momento el méas grande tiene 24 afios.

La escuela cuenta con cuatro maestros, 30 alumnos, cuatro’
salones de clases y un pequerio patio. Se trabaja con nucve niveles.
El primero es de intervencion temprana, el segundo es o que se
conoce como preescolar. Tercero, cuarto, quinto, sexto, séptimo y

octavo, son equivalentes cada uno a un ano de primaria. En ¢l nivel
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noveno se les ensenan talleres. La participacién de los padres es muy
importante en la educacion del nifio. A los papéas se les dan platicas.
El trato para cada alumno es individualizado, cada nifio trabaja
a un riuno difcrente. Los alumnos estan en cada nivel hasta que
logren pasarlo. Ricardo Castillo calcula que en promedio son dos
anos para cada nivel; hay quicn los hace en mas y otros en menos, a
excepcion del primero, .donde los ninos permanecen hasta los cuatro
“afos de ed.;ad.. Los talleres que hay son: pirograbado, figuras de papel
maché, adormnos de navidad, mufiecos de peluche y construccién de

muebles armados con torniilos.

A los nifios no nada mas se les ensena a leer, escribir vy hacer

cuentas, se trabaja con varias areas que estan inmersas en todo el
7 proceso de aprendizaje, que son: lenguaje, social, autocuidado y vida
- independiénte. En lenguaje lo importante es que el alumno se pueda
_ cqmunicaﬁ como sea, de preferencia de una manera escrita y verbal.
“En el area social, deben poder adecuar su ‘comportamiento a
cualquier medio, no importa si es fiesta, calle, trabajo, etc.
Autocuidado se refiere también a la autoestima, los alumnos
aprenden a defender su integridad pel:sona] sus derechos, a respetar
|y ser respetados. Por 1iltimo, en vida mdependjente se les ensera a
' tomar camioncs y realizar labores det hogar.

Los ninos son muy disciplinados, salen mucho de paseo en la

escuela y saben comportarse en todos lados de una forma, adecuada.

El director programa casi cada dos semanas salidas al museo, el
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circo, el parque, a donde sea; €l dice que no impér'ta"e.‘l‘lugar, lo

importante es que saigan.

En la escuela se procura no hacer tes_r. de inteligencia, a menos.
que sca un caso muy necesario. Tampoco se utilizan términos como
retrasado mental profundo, medio, etc. En lugar de eso se dice €3 un

nifio que requiere mucho o poco apoyo.

Hay mamas que se ‘qucjan porque .en la Fundacion John -
Langdon Down sus 'hijos no son aéeptad'os, ya sea porque no pueden
pagar la colegiatura o por estar ﬁauy atrasados académicamente. En )
el Centro Down a todos se les da la oportunidad de entrar, sin
importar su. nivel escolér anterior, la edad y ni mquiérlar el nivel
socioeconémico de los pédrcs, ya que la escuela secaracteriza por

ser para nifios de muy bajos recursos.

Una cualidad muj particular de este lugar es'que el premio de
los nifios que se portan bien y son obedientes es la tarea. Cuando les 5
dicen que no van fener trabajo para hacer en casa, cllos le piden al
profesor que por favor les deje. Obviamente h.';ly algunqs alumnos
que no quieren. Pero, la generalidad es que a la ma&oria le gusta.
“pAsi deberian ser todas las escuelas, para que los nifios siempre se

~ acostumbren a trabajar”, dice €l director.

El sindrome de Down no respeta clases sociales. El Centre
Down de Tidhuac es un espacio educativo para nifos Down de
escasos recursos, porgue el ser pobre ne es un obsticulo para

aprender. La escuela es muy modesta y no le pide nada a la
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Fundacién John Langdon Down. Los nifios tienen un nivel muy
bueno, tanto académico como social. “Tenemos muchas carencias,
sin embargo, le echamos ganas para sacar adelante a estos mifios.
Con todo y que la sociedad ponga trabas o sea lento el préceso de
integracién, de todas formas sabemos que si se puede”. Dice

entusiasta Ricardo Castillo.

P
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2.3 ESCUELA ACEPTAR A.C.

Ademas de las escuclas exclusiva_lé para ni_ﬁos,ftfbn sindrome de
Down, también encontramos otras‘ dbndc atienden a nifios con
cualquier discapacidad. Los Centros de Atéencién Multiple (CAM) son
un ejemplo en cuanto a nstituciones de gobierno se refiere. En el
ambito particular varios co’l‘egios sc¢ encargan de la ensefnanza de

persenas especiales, una de ellas es Aceptdr AC.

Aceptar es una pequena escuela ubicada al sur de la ciudad, en -
Villa Coapa. Un estacionamiento techado con capamdad €Omo para
tres coches y un pequenio jardin, aprommadamente de la misma
magnitud, conforman_ sus instalacicnes. El pet-‘sonal son dos
maestras que al mismo tiempo desemperian el papél de directoras.

- Hay 20 alumneos, repartidos en dos grupos {el de los “chiquifos"’
conformado por ninos y el de los “grandes” donde hay joévenes y

adultos), cada maestra aticnde uno. No hay salones de clases, cada

grupo utiliza la mitad del estacionamiento.

En Aceptar hay nifios de todos los niveles de retraso mental,
desde superficiales h_asta profundos. Estos son algunos de los
alumnos: Ricardo, €} mas pequedito de {odos, es un tﬁﬁo con
sindrome de Down, tiene afio y medjo, todavia no puede sentarse -
solo. Mauricio es un nifio de 15 afios que presenta problemas de
conducta, también tiene sindrome de Down, se caracteriza por ser
mu-y agrésivo al hablar con las personas, utiliza frases como

“imuérete!” y “th callate eres una retrasada mental’”, ademas cs
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muy inteligente. Pedro, un joven aproximadamente de 20 afios, es -
psicético, discapacitado intelectual y epiléptico, é1 mismo nos platico
que lo corrieron de la escuela “Mariposa Blanca” por golpear en la
cabeza a un comparfiero; en ocasiones es muy extrovertido y en otras
reservado. Karina es una pequefiita de aproximadamente diez afios,
con un retraso mental profundo, hace poco aprendié a caminar y ne
sabe hablar

Maria Luisa Vﬂlasenor maestra de Aceptar, nos dijo que esta
-€en desacuerdo en gque haya cscuelas exclusivas para nifios Down. La
razon: “De por si se les sefiala por tener un cromosoma de mas, para |
que todavia tengan que recibir una educacién sélo con nifios Down.
No es posible dividirlos asi, porque eso es restringirlos todavia mas.
- Por cxpeﬁenéia te puedo decir que no hay problema si los mezclas
con otros mnifios con Iesié;l cerebral {retraso mental) de que copien
" habitos. Ni 'qu_e ‘a los de lesién cerebral les afecte intelectualmente o
. vigeversa. Es como cuando-vas a la escuela y hay niflos glieros,
) morenos, de todo tipe. No puedes juntarfc nada mas con los que son '

como ti.”

~'En la Fundacién John Langdon Down hay mnifios muy
dlsmphnados y con una discapacidad intelectual leve. En el Centro
Down de T[ahuac hay nifios con todo tipo de retraso mental, pero se
‘ caracterizan por - ser muy disciplinados. En camblo en Aceptar
ademas de encontrar ninos con todos los niveles de retraso mental,

también vemos algunos que presentan serios problemas de

conducta.



Aceptar intenta integrar a las personas con disciipdéidad ala
sociedad. Hacerlos que desarrollen sus capacidades, sus habilidades
con base en lo que cada quien pueda hacer. Lo importz_a;i'tc es que €l
individuo no'sea una carga, (ue sea indcpe_ndiente' y ‘autosuficiente
de acuerdo a.su capacidad, porque todos de alguna manera pueden
hacer algo 1util en su vida diaria cgmo": tirar la basura, bariarse solos
o traer la escoba, entre otras act'n}idades; Asi, pued{zn cooperar en cl
hogar v su propio aseo pérson’al, nos explico Maria Luisa Villasefor.

. A cada alumno sc le da una atencién individualizada. Cada
quien aprende a leer, escribir, sumar a su propio ritmo. A pesar de
qﬁe nada méas son dos grupos, s¢ maneja estimulacion temprana,
preescolar, primaria y un taller. Al terminar la primarié,ﬂ.lo's ninos

que pueden hacerla tienen un equivalente a un tércer afio de

primaria regular. El amico taller que hay es Hamado “de vida- -
independiente”. En €1, dependiendo de sus habilidades, se les ensena '

cocina, higiene personal, poner un botén, barrer, trapear, sacudir,
voltear la ropa al derecho y al revés, tender la cama y otras labores
que ponen en practica en su vida diaria

A la hora del reéreo, todos van a un parque cercano a jugar.

Salir esta contemplade como parte de su educacion, porque en la

calle tienen contacto con la gente. En esta escucla hay algunas -

“personas que debido a su’ nivel de afectacion intelectual, dice la
maestra Maria Luisa Villasefior que no aprenderan a leer, “a ellos
hay que socializarlos”, nos dijo. Estos paseos son muy importantes

en la educacion de estos chicos y también de sus otros comparncros.
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En lo referente a la colegiatira, no a tedos se les cobra igual. A -
través de un estudio socioeconémico se determina cuanto va a pagar
cada alumno. A diferencia del Centro Down de Tidhuae, donde los
nifios sonn muy humildes, - los alumnos de Aceptar no parecen
presentar serios problemas economicos. “La educacion especial es
cara, a mi me llegan nitfios rechazados y padres inconformes con la
Fundacién John Langdon Down. S€ cuanto se cobra alla y no voy a

abaratar mis precios”, afirma la profesora Villaserior.

Lé escuela Aceptar no.es ni la cuarta parte del estacionamiento
de la Fundacién John Langdon Down, pero es un escuela con calidad
educativa y competitiva. Un ejemplo de esto son los testimonios de
los padres y de los niftos que han tenido la experiencia de estar en

_las dos escuelas, quienes afirman que sus hijos son mejor tratados y

atendidos académicamente.



CAPITULO 3 e
MEDIO Y COMPORTAMIENTO SOCIAL

En el caso que investigamos la escuela tiene como ijetlvo integrar a
la persona con sindrome de Down' a la sbciedad. Su labor es
exhaustiva; los profesores ponen todo su empefio para gque los nifios
aprendan a: comunicarse con un lenguaje adecuado {de pfeferencia.
verbal y escrito), realicen operaciones. sericillas (sumas, restas,
multiplicaciones y divisigjnes) que sean ttiles en su vida diaﬁa ysies
posible aprcndéfﬁ un oficio; ademas, deben saber adaptarse a

cualquicr ambiente que se les presente.

Nosotros nos preguntamos gante el trabajo que ia educamon
especial y el nifio realizan, qué hace la f;omedad? cComo podemos

hacer para contribuir a esta integracion social?
En este capitulo se examina la actitud de 1a sociedad ante el

problema y de qué manera se puede contribuir al esfuerzo de los

discapacitados para adaptarse a un mundo que no los acepta.
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3.1. RECHAZO, BURLA, COMPASION Y AGRESIVIDAD

La discriminacién hacia las personas discapacitadas sc presenta a
través de toda la historia de la humanidad. En la prehistoria eran
abandonadas a su propia suerte. En la antigua Grecia los espartanos
tenian por costumbre tirar a los nifios deformes a los acantilados. En
Roma, la famosa piedra Tarpeya fue instrumento para sacrificar a los
ninos discapacitados.

Hoy, la sociedad no arroja nifios a los acantilados, pefo, no deja
de exteriorizar sus actitudes y Hega 1;1 la discriminacién. Segun cl
diccionario, discriminar tiene los siguientes significados “Separar,
distinguir, diferenciar una cosa de otra” y “dar trato de inferioridad a

. una persona o colectividad”. 10

La diScrim‘inac'ién se manifiesta de varias formas, puede ser a
través de la burla, rechazo, agresividad o comi)asi()n. Maria Luisa
“Villaseﬁor, maestra de educacién especial en Aceptar A. C., comentd
su experiencia al respecto. En su escuela acostumbran Hevar
diariamente a los mifios al parque, “no lo hacemos tanto por ¢l

ejercicio, sino para que la gente los vea y conviva con ellos.”

A la pregunta de como se manifiesta la discriminacion, la
" licenciada Villasefior, nos puso un ejemplb concrte_to£ “cuandorllegas
al parque donde hay papas que tienen a sus nifios formados en la
resbaladilla, td (e formas, y todos se van, te dejan la resbaladilla

10 Ramén Garcia-Pelayo v Gross. Larousse. Diccionario enciclopédico. Tomo 1. Pag, 270.
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para ti solo. 8i te mudas a los columpios, pasa la miémo, hasta que
te dejan el parque, para ti.”

También nos comenté que en la calle hay"personas que hasta
sc van tropezando por ver a los nifios, son miradas de lastima,
tristeza, coraje, desaprobacion y a veces espanto. Cuando los nifics

les quieren dar la mano, no los quieren saludar y se asustan.

Villasefior opina que lo importante es que los nifios convivan
. con los demas. La gente debe dai‘sc; cuenta de que no son monstruos
agresivos, locos o malos, tampoco deben estar encerrados. Son seres
humanos que expresan amor, carifio, alegria, tristeza y a veces se

enojan; en fin, son como cualquiera de nosotros.

Agreg6 que “la discriminaci6n los lastima, definitivamente en lo
intelectual y en lo fisico son diferentes, pero eso no quiere decir qiie

en lo emocional no sean iguales que uno. En lo emocional son

)
1

COmunes y corrientes”,

Esta discriminacién se da por miedo, ignorancia o prejuicios.
Hay personas ig[ioranles y prejuiciosas que hasta han llégado a decir
que los nifios con sindrome de Down son hijos del diablo, que estan

poseidos o son un castigo por algo que hicieron los padres_.- A

“La educacién no es nada mas letras y nimeros, es también
socializacién, lenguaje, cocina, actividades de la vida diaria”, nos

coment¢ Maria Luisa Villasefior, los nifios deben saberse comportar
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en un pargue, en un supermercado ¢ en un consultorio médico. Ellos

no deben ir solo de 1la casa a la escuela y de 1a escuc]a a su casa.

El nifno Down forma parte de la sociedad. Sin embargo, la
mayoria los subvalora o niega. “Histéricamente, ninglin otro grupo
de individuos deficientes mentales ha sido tan maltratado,
calumniado, estereotipado o incomprendido por los profesionales y la
sociedad en general, como lo han sido estas victimas de un error

~ genético.™?

! Sylvia Garcfa Escamilla. op cit. Pag. 13.°
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3.2. NECESIDAD DE UN CAMBIO DE ACTITUD

Integracion  significa lo contrano de dlscnmmacnon es decir
agregacion, incorporacidn, no margumcxon inclusiébn. Para el
pediatra Luis Jasso es hacer a la persona con sindrome de Downt’
“..beneficiaria de aquellos bienes que una sociedad dispensa a sus'
integrantes y que consfituyen los mas preciados frutos de la
convivencia: la salud publica, la educacién, 1a vivienda, la seguridad -
sacial, €l empleo, la remuneracién, las actividades "de recreo, Ia
participacién en la vida cmdadana, Ia vida sexual ... es lo contrano
de reclusién.”? Anade que ésta busca “... mas que un cambio en su
vida, una modificacién en el ambiente en que se desenvuelven™ss, O |

- 8¢a, que es necesario un cambio en la sociedad.

La integracion debe verse desde la perspectiva educaﬁjva, ya
que es un asunto de orientacién individual y social. El objetivo
principal de la educacién especial es contribuir para que estos nifios
se integren socialmente. Por otro lado, e€s necesario también a]gun
tipo de educacién u orientaciéon para que la sociedad, por su parte,
contribuya también.

Ver6nica Treviiio explicé que enjuiciamos mucho la posicién
del nific Down en este mundo, nos es dificil acep:cér que hay
personas diferentes. "Hay que saltar.la barrera de los ;;rejuiciosl que
tenemos respecto a las personas discapacitadas. El problema es que

contamos con muy poca orientacién para poder convivir con ellos.

12 > Luis Jasso. op cit. Pigs. 173 y 174..
3 Idem.
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Debemos entender que las personas con sindrome de Down
son seres humanos que tienen las mismas necesidades y derechos
que una persona normal; que, pueden ser productivos, y generar

ventajas para ellos mismos, su familia y Ia comunidad.

En el Primer Seminario Latinoamericano sobre Discapacidad y
Derechos Humanos se dijo que no solo se debe cambiar la actitud de
_ las personas sino también de los gobiernos. La lucha internacional
por los Derechios Humanos juega un papel importante. En el
serhinaﬁo se considerd que es dificil que el sector politico incluya la
discapacidad en el listado de aquellos problemas sociales
prioritarios. Actualmente existen propuestas concretas por parte del
gobierno de nuestro pais, como son las modificaciones a Ley General

de Educacién, que vercmos mas adelante.



3.3. VIDA INDEPENDIENTE R

“Me levanto a las seis de la manana para axreglaxme deqayunar v
liegar temprano al trabajo. Salgo a las cinco de la tarde, como a la
siete ya estoy de regreso en mi casa; a veces llego un poco tarde -
porque paso al super a comprar algunas cosas que hacen falta en mi
despensa. Veo un rato la televisién antes de irme a dormir. El fin de
semana lo aprovecho para hacer ‘algunas labores domésticas y salir .
urn rato a dlvcrt:ume con mis’ am1gos Nos platic6 Ana, una joven de

27 anos.

Estas actividades que tan familiares le 'p'ueden parecer a
cualquiera, también lo son para personas c0n " discapacidad
intelectual que han 'dejado la casa de sus pddres para vivir de
manera independiente, hacerse cargo de un departamento y de sut
» propio cuidado personal, Ana es un ejemplo.

En el Centro de Adiestramiento Personal y Social (CAPYS) ‘se
dcsarrolla un programa de vida independiente con la finalidad de que
los muchachos con discapacidad intelectual aprendan a valerse por
si mismos. Este programa tiene mucho que ver con e} grupo laboral
ya que de%pues de que el joven es capacitado y cucnta con un
trabajo, se renta un departamcnto para que vivan cn qupo, ia Lmtad
~dela renta es pagada. por ellos y la otra parte POr Sus padres

Lo importante es que los muchachos aprendan a vivir en
comumdad de Ia manecra mas auténoma posible, asi desarrolian

destrezas y actitudes para ser independientes y completar sus
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aspiraciones como adultoé. Aprenden a administrar su propio dinero -
porque tienen que pagar la parte de la renta que les correspondé,

comprar comida, ropa y guardar algo para divertirse.

Los muchachos, todos mayores de 20 afios, opinan que vivir
en un departamento es bonito, dificil y se aprende mucho. “No
debemos estar siempre con nuestros papas. Debemos aprender a
tener nuestras propias opiniones y aprender otras cosas de la vida,
-como tomar ¢l camién, ir al super, al mercado; usar el teléfono,
" correo, banco, hacer ¢l desayuno, lavar piatos y hacer nuestros
gastos entre nosotros mismos ... debéwmos saber estar solos por si

mueren nuestros papas.” Expresan los muchachos.

CAPyS decide quiénes ya estan capacitados para vivir de
manera independiente. £n cada departamento 'hay tres o cuatro
"jovenes suijérvisadds siempre por alguien. Gaby, Barbarita y Lolita
.ifiw_;[cn juntas. Lolita nos comentd que se levantan a las seis de la
f:maﬂana,lpara ir a trabajar, esto les cuesta mucho, pero las tres
coinciden en que estan muy a gusto.

No todos los nifios con discapa‘cidad intelectual pueden llegar
a vivir separados de sus familias, ya que esto implica que encuentren
un ti'abajb y algunos nunca podran hacerlo, eso depende de su grado

de deficiencia intelectual y de la educacién que hayan recibido.

Pero, la vida independiente no solo se refiere a trabajar e irse
de 1a casa. Hay personas quc¢ trabajan y siguen viviendo con sus

familiares. También hay quiencs no trabajan, ya sea porque su
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capacidad intelectual no se los permita o bien los farhiliares, sin
embargo, no necesitan de nadie para ocuparse de su cuidado y aseo

personal o bien requieren de poca ayuda Esto tamblen es ser

mdcpendlente a distinto nivel y en ciertos aSpectos pero serlo.
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3.4. PERSONAS PRIMERO

“Cuando 1a gente escucha deficientes mentales asocia este concepto
con lo peor. NOSOWOS N0 SOMOS Ili HICIISOS, ni idiotas, i locos, ni
enfermos, antcs gue nada somos personas”. Dijo Laura, vocal del
grupo Personas Primero del Centro de Adiestramiento Personal y
Social (CAPyS). Todos los que conforman esta agrupacién son
discapacitados intelectuales, los cuales luchan por sus derechos.
Asi, se ayudan entre ellos y s¢ hacen escuchz;r por la sociedad. Marijo
de Luca, uni¢ de sus miembros, muestra el por qué dcl grupo y de la
propucsta de ser reconocidos como” “personas con discapacidad -
intelectual” en lugar de “retrasados mentales”, la cita es textual y

conserva, el estilo del autor:

“‘EL GRUPO PERSONAS 1ro{sic) Se form¢ para y en beneficio de todos
nosotms los que por alguna caitsa somes discapacitados intelectuales y para
que sirvamos de voceros a todas aquelias personas dgue por alguna causa no
pueden expresarse por si mismos, nosotros trufamos de dedir lo que ellos
quisieran dedir y que por no poder hacerlo ya sea por carddter del habla o por
cualquier otro motivo no lo puedan hacer, para eso estamos nosotros. For otro
lado el grupo de personas 1ro., del cuat formo parte, hichamos porque se nos
quite el nombre de ‘deficentes mentales’, por el de ‘personas con
" discapacidad intelectual’, pues de una vez por todas debe de concientizarse a
la sociedad de que también nosotros somos personas Y que como cualquier |
persona tenemos nuestros derechos y obtigadcﬁés y que ya no esiamos
dispuestos a que esos derechos sean pasados por alto, ya que se dio un
primer pase, ya que el grupo de personas 1ro. Se entrevisié con la entonces
candidata a Diputada Srita. Paloma Vitlaseflor y se le planted nyestra peticion
del cambio de nombre, que se modtﬁque el cidigo penal, para concientizara la
sociedad y que de una vez por todas se nOS reCONOZCR COMO PETsOnas, Con
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todos nuestros derechos y obligaciones y lo mds rmportante como seres
humanos iguales a ustedes y nunca mas diferentes.

Queremos uwzr plenamente y gozar la vida igual qu.e Io haoen ustedes y
asistira ios mismos lugares sin tener que escondernos y cmww:r con ustedes
Y ast tener una comunion fla palabra comunion no significa otra cosa que la
unién con la otra persona).

{ Qué diftcil es ser normal cuando no_se sabe mnpi‘ender ni amar, ni mucho
menos dar una sonrisa a gente como nosotms 1 Que por otru parte o

tenemos la culpa de haber nacido asf, ni-mucho _menos pedimos vemr asta_

este mundo, mundo que nos rem,a.m sin que tengamos cuipa a!guna, que si
acase aguf si es oosa de Dios, que quiso que nosatros nacieramos ast para ser
conciencia en la humanidad de que nosotros tambien Somos - sus hijos. Con
esto apelo al buen juicio de todos ustedes para que nos ayuden a formar esa
conciencia.” (sic) o

Mario de Luca Gonzdlez

Todos sus integrantes estan conscientes de los fines que sg

pcx siguen. Una vez por semana se reifinen para discutir un tema

especifico relacionado con la discapacidad. Ricardo Alessi, presidente

del grupo, nombra a un moderador y se lleva al cabo la discusién, en

la cual todos ponen atencion, muestran interés ¥ participan. La

1nica persona que no tiene discapacidad intelectual ¥ est:-‘a presente

en las reuniones es-la “facilitadora”, quien les ayuda a no ‘salirse del

tema ¥ en ocasiones funge también de moderadora. Los muchachm. '

cuentan con ¢l apoyo legal de un abogado.

El ambijente es muy agradable, no hay envidias, burlas o

apatias. El grupo es toda una hermandad. Se quieren ¥y respetan.
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Con las visitas sc muestran muy educados y atentos. Ademas son
organizados, lo cual se ve en sus reuniones. La mayoria de estos

chicos rabaja y algunos viven sin sus padres.

“Nos gusta que nos visiten, porque eso nos ayuda mucho, lo
que nosotros necesitamos es ser escuchados”, dijo Gerardo en la

reunion det sabado 15 de noviembre de 1997.



3.5. ASPECTO SEXUAL

La sexualidad es uii tema taba en nuestra sqciédad. Por lo regulai‘
los padres no hablarnt mucho de esto con su§"ﬁjos. En la escuela se
les ensefia lo basico a los adolescentes, pero muchas veces no se
satisfacen del todo sus necesidades de informacion. En el caso de la
sexualidad de las persoﬁas con sindrome de Down el asunto se
complica. No débemos olvidar que, sin importar su edad cronolgica,
mentalmente siempye seran unos nifios. ¢Entonces qué deben hacer

los padres al respecto?

Es muy poca la literatura que hay sobre sexualidad para esteA
caso especifico. Es mas comiin que se aborden asuntos legales,

educativos o sociales. No es menester ¢l dejar que se conviertan en

padres de familia, ya que si el ocuparse de ellos ya representa una

serie de problemas, mucho mas representaria ¢l que ellos. tuvieran
un hijo. Pero se debe hablar de sexualidad, del derecho que tienen a
ejercerla y recibir apoyo médico, como e¢s €l caso de” los

anticonceptivos.

Por lo reguldar, los muchachos, tanto en las escuelas como en
sus casas, son tratados como ninos aunque ya tengan 20 anos. Casi
siempre son mirados como seres asexuados. Si se -.I{ébla de que
desarrollen sus capacidades al maximo para que de ia manera mas
satisfactoria puedan integrarse a la socicdad, de que asistan a los
mismos lugares a los que asisten los no discapacitados, ¢por qué no

hablar también de su derecho a vivir su sexualidad libremente?
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“No es posible concebir una sexualidad sana, cuando no se -
han fomentado todas las demas areas que le permitan al individuo
discapacitado relacionarse e integrarse a la sociedad.”* Ademas,
hay que entender que la sexnalidad del ser humano inicia desde el
nacimiento. Cuando el nifio recibe manifestaciones de carifio o ve
coémo se relacionan los padres, ya sca con afecto o de una manera
agresiva, estd aprendiendo actitudes inherentes a la sexualidad

humana.

- Segiin Gregor%o Katz Guss la educacién sexual tiene que -
empezar desde la infancia para asegurar um adecuado
comportamiento en la vida adulta del sujeto. Primero se le debe
enschar que existen conducta publicas y privadas. Las piiblicas son
las que no ofenden a nadie, como saludar, bajarse el parntalon hasta
que uno se encuentre en el bafio, sentarse con las piernas juntas
s cuarndo se- :p"_ae falda. Mientras que las privadas son arrojar gases,

er'L_lctar, rascarse o tocarse los genitales, masturbarse,1s

~ -

Sobre este idltimo punto, al tener pocas oportunidades de
cubrir sus necesidades de gratificacion sexual es . comun que
recurran a la masturbacién. Lo cual m; esta mal siempre y cuando la
-prag:tiquen'en forma privada y no ofendan a nadie. La actitud que
‘deben tomar los padres, es pensar que sus hijos no son seres

. asexuados, que es normal gue vivan su sexualidad.

¥ Gregorio Katz Guss. ct al. Aniologia de la sexuaizdad humana. Tomo 3. Pag. 530
!5 Ibidem. Pég 536.
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Por otro lado, los padres y especialistas ’ﬁéﬁcn que tomar
medidas que permitan al joven estar informado y saber defenderse,

ya que su situacién mental lo hace presa facil de aﬁusos

e e et s kel e e s e e—— . = R

La opinién de las personas con sindrome de Down acerca

de tener pareja es que ellos Uenen los deseos y el derecho de hacerlo.

Hay quienes opinan que si les gustaria tener relaciones sexuales

perae no tener hijos porque representan \na gran responsabilidad v

necesitan de muchos cuidados.

A continuacién vamos hablar de algunas caracteristicas
sexuales de las personas con sindrome de Down ydeja rci)roducciéﬂ
de las mismas. , ’

Los aduitos Down en comparacién con los no Down, estan
un peco atrasados en cuanto al desarrolio fisico, no se desarrollan en
ja misma medlda, atn a31 existen diferencias minimas. Segin Lms
Jasso “Es posible que el varon Down no sea capaz de ser feru]
debido a que existe una involucién o retroceso prematuro e€n su
funcién sexual que puede explicar el porqué de la pobre capacidad
de sus testiculos para [uncionar adecuadamente”, 16 Hdsta el afic en
cjue Jasso escribid su libro (1991) afirma que no se conoce algin
caso de un hombre Down que haya sido capaz de engendrar un hijo,
. lo que se ha ambmdn principalmente a la falta de produccmn de
espermatozoides. Por ¢l contrario dice que la mujer Down si es capaz

de ser madre.

1 Luis Jasso. op cit. Pig. 68.



En el segundo capitulo mencionamos que el sindrome de -
Down sc da al azar, que no se sabe a quien le va a tocar, sin
embargo, existe la tendencia gue mientras mas edad tenga la madre
se incrementa su posibilidad de tener un hijo asi. Pero, esto es con
mujeres normales. Cuando una mujer con sindrome de Down esta
embarazada “... se ha podido estimar que el riesgo de tener un hijo
normal es de 35 por ciento, de tener un hijo con sindrome de wan
~ es de 33 por ciento, de tener un hijo con alguna malformacion que
no corresponda al sindrome de Down es de 20 por ciento y se calcula
. que en un 10 por ciento mas el embarazo termina en aborto o en

‘fallecimiento del nifio déntro del ttero.”7?

Hay médicps que aconsecjan que a las mujeres se les haga

~ una operacion donde se les quite toda la matriz, asi ademas de que
no se embarazaran, no tendran que pasar por las molestias que
'representaj-_ la menstruacién. Pero, cuando se les pregunta a las
m_gdres sobre la posibilidad de esterilizar a sus hijas, por lo regular

‘reaccionan de una manera negativa y con sorpresa.

17 thidem. Pag. 69.



3.6. IMPORTANCIA DEL DEPORTE, ARTE Y RECREACION

<

Sabado a las dos de la tarde, es un dia nublado. de noviembre. Los
jovenes del Centro de Ad:estranuéntb Personal y Soc-r.EtI—-(ACAPyS).
deciden salir a comer a “Pizzas Hot” y despues ir un rato a jugar al -
parque. ¢Se imagina usted un grupo de alrededor de 20
discapacitados mtelectualés caminando pior las calles de la
ciudad?... Entre éllos dos parcjas de novios caminan abrazados, una
jovencita cojea, otro va'lanzando patadas como karateca, un CthO
con sindrome de Down sonrie disfrutando el paseo. Todos parccen

no percatarse de las mlradaﬂ, de cunomdad que no se les despegan.

Han Hegado a la pizzeria, ni modo hay q{}'é- esperar mesa,
esta lleno, claro, es-sébado ¥ son las dos de la tarde. Familias
completas comiendo. Cuando la gente se da cuenta’ que €l
establecimiento ha sido rodeado de discapacitados mtelectﬁalés,
disimuladamente, la' mayoria empicza a salir. Los jévenes de CAPyS
entran, el lugar es casi exclusivo para cllos. Se coniportan de forma

comun y normal, reciben una buena atencién de los empleados.

En el parque la gente los mira sorprendidos. Pero, no les
importa, se stben a los columpios, piatican, juegan con una pelota.
Como cualquier persona que va al parqué a distraérsc_; iOh, nao!,
" . Angélica, una de las cHicas tiene ganas de ir al barnio, en el pargue no
hay, CAPyS sélo se encuentra a dos cuadras, tienen que regresar.
“5Ni modo, vamonos!”, les dice la organizadora de evenitos recreativos

quicn los acomparia.
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El deporte, arte, cultura y rccreacion favorecen la relacion
social, facilitando y reforzando la integracion, ademas avudan a
desarrollar habilidades y seguridad personal. Por lo regular, se dan a.
través de pascos, donde se visitan museos, deportivos y parques. Las
personas con discapacidad conocen lugares y aprenden ¢émo deben

comportarse ¢n cada sitio.

Los paseos que programan las escuclas especiales y ;os
centros de capacitacion son parte de la educacion que se les da a los
nifios y jovenes. Asistir a lugares que frecuenta el resto de la
sociedad les ayuda a socializarse y también a que la gente aprenda a

convivir con ellos.

Si la educacion esta enfecada a una adecuada integracion
“social, entonceq la escuela no es nada mas aprender a leer, escribir
y hacer cuentas, es también mezclarse con los demas. Estos paseos

'reprmentan para muchos ninos que su familia casi no los sacan,

una oportunidad para convivir con personas diferentes y socializarse.

No faltan las miradas de S(;rprcsa al ver un grupo de
;disc;'apag:itados intelectuales caminando en la calle. Incluso hay
‘quienes protestan diciendo que no los deberian sacar a dar lastima.

_También estan los que sienten miedo y no quieren acercarse.

Estas actitudes se ven reflegjadas cuando los nifios van a
buscar trabajo. Aunque ellos estén capacitados no los quieren

contratar. ‘Maria Luisa Villasefior, directora de Aceptar A.C. afirma
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que el mayor obstaculo al que se enfrenta la educacién especial es la

actitud de la sociedad. Desde chicos debemos concientizarnos de que

L
*

la deficiencia mental ni se pega, ni nada.

Es importante que no sélo la escuela proporcione salidas,
sine tambicn la familia en la medida de sus necesidades, porque
mientras mas salgan los pegiiefios, mas se va a acostumbrar la gente
a verlos y convivir con ellos; ademais los nifios aprenden a integrarsc

a la sociedad.
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3.7. ASPECTO LABORAL

Muchas personas con discapacidad intelectual entre las que se
encuenira €l sindrome de Down, pueden trabajai" a través de
“Industrias Protegidas” o de centros especiales que se encargan de
colocarlos en diversos trabajos, como es la Confederacién Mexicana
de Organizaciones en Favor de las Personas con Discapacidad

Intelectual (CONFE) y el Centro de Adiestramiento Personal y Social
{CAPYS). o

Hay jovenes que trabajan como mensajeros, cocineros, -
jardineros, en actividades de intendencia, en las fabricas, en fin,
dependiendo de las actividades que puedan desarrollar v de las
. oportunidades de trabajo que se presentan.

_ E_Iii el grupb laboral de CAPyS se les capacita para que

realicen una actividad. Hay un encargado de hacer contratos con
- cmpresaS‘para'que acepten a los jovenes. Un cjemnplo es Ermesto, de
22 afios, quien ha trabajado en cinco empresas diferentes: American
Express, Man Power, Jokies, Lucas S(::rvices Y, actuahnente, esta en
el Palacio de Hierro. Sus trabajos han consistido en poner etiquetas
:a productos y llenar sobres con los papeles que se le dan. En el

Palacio de Hierro, le tocé poner sellos.

Ernesto trabaja ticmpo completo. Se levanta a las 7 de la
manana para dirigirse a CAPyS, donde ve a otros siete compafieros

que laboran con €l, juntos van a trabajar. Al terminar su jornada -



laboral, de nuevo, los ocho se¢ dirigen a CAPyS- y aespués a sus
casas.

Los jovenes de CAPYS nos hablamq_.-ée sus obligaciones:
levantarse temprano, llegar puntualcs. y limpios al trabajo, no faltar y -
en su caso avisar cuando estén enfermos, cumplir con el trabajo,
hacerlo bien, de buena caﬁdad, respetar a los jefes v comparieros.
Dijeron también tener derecho a todas las prestaciones de ley y a no .

ser explotados.

Les gusta ganar diném porque asi, ademas de comprar cosas
para ellos, pueden ayudar a sus papas. Los muchachos que estan en
capaéitaci()n y tedavia no han trabajado, dijeror}fﬁue les gustaria
hacerlo para decidir ‘_:;u propio future y poder 'indépendizarse ya que

. 110 siempre van a depender de sus padres.
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3.8. ORIENTACIéN ACONSEJABLE PARA LA SOCIEDAD

“La discriminacién y €l prejuicio son pautas culturales y antivalores
profundamente enraizados. Sélo sera posible eliminarlas a través de
propuestas alternativas sobre una nueva manera de relacionarnos
socialmente, en donde se reconozcan las diferencias, en donde se
supere la creencia de los modelos acabados de perfeccién, en donde
aprendamos a vivir entre lo diverso, en donde comprendamos que
. todos vivimos en un mundo tnico, en donde sc entienda que todos
tenemos'dcrec_:ho a vivir con nuestras capacidades e incapacidades
€n participacién plena y en iguald”ad de oportunidades. S6lo asi:

podremos vivir en un mundo mas fraterno y solidario.”8

Se debe empezar a generar una cultura de cémo comportarse
con las personas con discapacidad proporcionando informacién que
le haga vér a la sociedad el potencial que ticnen los discapacitados,
_ cntre los que se encuentran las personas con sindrome de Down.
: Debemos conocer sus caracteristicas, sus logros forma de sentir,
pensar, actuar, para darnos cuenta que su discapacidad no-los hace

muy diferentes a nosotros. .

Muchas veces se discrimina y se Iastlma incluso sin tener
| conmenma de ello. Lo importanté es que el mdwxduo reflexione sobre
su propza cconducta, que uno piense, bueno, gvo qué estoy
hactendo?. Esta cultura puede ser difundida a través de los medios

masivos o de la educacién misma.

™® Alicia Amate, et al. op cit. Pig. 60y 70. °
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Los medios masivos de comunicacién pueden realizar una
labor de cormcientizacién y sensibilizacién muyi‘-ixpportante. Pero,
existen muchas quejas de'los ﬁaisii‘xioé'dié(;’é})’agi{ad'éé, sobre la forma
en que es presentada su imagen cﬁ los mis:,mos. Algunos medios -
aprovechan la discapacida_id para despertar el morbo de la. gente,
. crear lastima, la presentan como incapacidad, todo por ignorancia o
- con el fin de obtener mejores beneficios lucrativos. La discapacidad

siempre esta acompariada de capacidades por qué no resaitarlas:

Miisica triste, creando un ambiente sombrio “El es Juanito el
proximo ario podria terminar la primaria, pero estd.en una silia de
ruedas.” Asi decia une de los promocionales del _g’élétén convocado
por Televisa. Este “es un ejemplo de c6mo no quicren los
discapacitados que se les presente. La Organizacion Mundial de
Personas con Discapacidad, manifesté su inconformidad por' este
tipo de mensajes. Maria Eugenia Antinez, representante de este
organismo en México, expresd que se mostro al discapacitadogde

“forma lastimera... alejado de la sociedad.™®

En programas humoristicos, se hace uso de ia discapacidad
i)ara hacer reir a 1a gente, ridiculizando personajes con alguna
deﬁcxenma. Las personas con alguna limitacién nsma © mental
pueden ser tan mdlculas como cualquiera. Pero, no por su
discapacidad, sino por cualquier otra caracteristica por la que
cualquier persona puede ser ridiculizable, como 1a vanidad, la

pedanteria o tacaneria, por ejemplo. Hacer uso del retraso mental

9 wCritican Teletén™. Reforma. 4 de diciembre de 1997. Pig. 19A
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para poner en ridiculo a alguien en piblico, es un atentado en contra. -

de 1a imagen de un sector de la sociedad que tenga esa deficiencia.20

Esto no quiere decir que la discapacidad sea incompatible
con el humor. El libro Discapacidad e informacién pone como ejemplo
el caso de que un paraplégico {pardlisis de ambas piernas) haga
bromas, cl mismo sobre su propia discapacidad, Esta es “una
verdadera leccién de integracion y fraternidad humana. Este estiio de
humor es un arma formidable contra la - discriminacion.”™! Para
inte‘gr.';lrse socialmente el discapacitado debe reconocer que tiene un
problema v aprender ‘a vivir con él. Cuando una persona hace |
bromas sobre alguna caracteristica de si mismo esta aceptandose, lo

cual es fundamental para ser aceptado por los demas.

Hay otro asunto que les disgusta mucho. “Reiteradamente, al
ser entrevi_!stz}dos. ... se rodea todo el reportaje de un carifio pegajoso
y ?ﬂjﬁcial, que es degradante. El proposito es colocar al entrevistado

f:en una condicién de nifio buerio, cuyas tonterias es simpatico
escuchar.™? Esta es la opiniéon de un discapacitado que ademas dice
coniocer a senoras qué afirman  “adorarlos™, sin  existir una

explicacién logica.

En Discapacidad y medios de informacién se¢ dan algunas
. -propucstas' hechas por los mismos discapacitados sobre coémo
deberian los medios tratar los asuntos relacionados con ellos. A

continuacion presentaremos los puntos mas jmportantes.

® Discapacidad e informacion. Pig, 168.
2 thidem. Pag. 169. .
% Ibidem. Pig 171.
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1° Antes de resaltar la discapacidad se deberian resaltar las
capacidades y la calidad humana. k )

2° No tratar el problcma de manera fdlah‘-‘,ta se debe hablar de las
soluciones o el tratamiento.

3° Dejar que hablen por ‘si mismos si estan en condiciones de
contestar a una entre\rista,;que sean ellos los que respondan y no
terceros. _ .

4° Llamarlos personas con discapacidad o con sindrome de Down, se .
tiene quc resaltar siempre que son personas. . )
5° Presentarlos en s1tuamones que scan comunes a las de otras
personas de su misma edad y comunidad. _

6° Evitar los mitos, no presentarlos como objeto d(‘%:Vél’_lCI‘ElCif)ﬂ, SCICS
asexuados, gratuitmhente peligrosos o dotados de habilidades
cspecialcs.- No se deben exagerar sus habilidades ni -sus
discapacidades. '

7° En el caso de aiguna noticia no mencionar la discapacidad a
menos que sea pertinente. Por ejemplo “Mujer sorda que di6 a luz a’:"?
nifios”. Aqui la noticia no es que sea sorda, sino que tuvo 7 nifios.

8° Presentar a las personas con discapacidad, experimentando
p_lacer, dolor, actividades recreativas, trabajo, séxo, educacion y

participacién en la comunidad, como cualquier otra persona.?3

En el caso de '165 medios electronicos, en TV _UNAI!.I, Radio
UNAM, Canal 11, TMER y Canal 40, podemos ver o escuchar
promocmnalcs y programas, quc cumplen con las caracteristicas que

proponen los discapacitados.” El problema dec estos programas y

3 Discapacidad y medios de informacién. Pégs. 14-21 -
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promocionales ¢s que casi nadie los ve o escucha, ya que por lo
regular pasan a altas horas de la noche o en la manana antes de
medio dia, horarios en que muy poca gente ve television o escucha la
radio. s necesario que ademas de que se den espacios de difusion,

también se den mejores horarios.

Actualmente con la reforma educativa, o sea la integracion de
las personas con discapacidad a las escuelas regulares, en los
salones de clases ya se cmpieza habiar de ihtégraci(’)n social. Como
se les ensena matematicas a los nifios o cualquier otra materia, se
suponie que también les van a dai‘ una especie de clases de

humanidad para que acepten a los discapacitados.

_ Ademas de los medios masivos y la educacién en la escuela,
es importante, la relacion directa con las personas Down. Esta
relacion eﬁipicza'chde la familia, en que la-familia acepte al nifio y

_permita la convivencia con los demas familiares, tios, abuelos, etc.
También sacarlos para que los in(iividuos dc la comunidad lo

conozcan y convivan con €l Nosotros tenemos que darnes la

opertunidad de convivir con ellos. Esta es la mejor forma de conocer -

todas sus capacidades tanto mentales como humanas.

_ Mu@:has veces nos comportamos de una manera que no ¢s la
adecuada al. estar con aiguien que tiene sindrome de Down, no
porgue tengamos la intencién de lastimarlo o incomodarlo, lo
hacemos simplemente por ignorancia. La respuesta a la pregunta de
<Como debemos tratar a algtﬁen que tiene sindrome de Down?, es

como a cualquier otra persona.
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3.9. MARCO JURIDICO

Los niftos y las nifnas conforman uno de los sector_ésf_'més vulnerabies
en las sociedades de todo el mundo, sobre toc_io"aq‘uellos que sufren
de carencias econémicas, fisicas o mentales. Para su proteccién y
bienestar se realizo la primera Dedlaracién de los Derechos del Nifo
por la Liga de la Naciones iJnidas en 1924. Sesenta y cinco anos
después, durante los cuales  se clabc;raron mas de ochenta
documentos internacionales, la comunidad internacional aprob6 ﬁna‘
exhiaustiva Oonvencidn sobre _}os Derechos Humanos de los menores

realizada en noviembre de 1989, ratificada por México en 1990.

Dicha convencion tiene normas especificas pag‘a defender a los
menores. En el articulo primero se explica qué se éntiende por 1ifio,
“..todo ser humano menor de dieciocho afios de edad, salvo que, en
virtud de la ley que les sea aplicable, haya alcanzado la mayoria de’
edad.” .

El articulo 23 habla especificamente de los derechos de los

ninos discapacitados mental o fisicamente,

Articulo 23

1.Los Estados. Partes reccnocen gue el nifio mental o ﬁswwnente
impedido debera disfrutar de una vida plena 'y decente en
condiciones gque aseguren dignidad, permitan llegar a bastarse a si ‘
mismo y faciliten la participacion activa del nifio en la comunidad.

2. Los Estados Partes reconocen el derecho del nirto impedido a recibir
cuidados especiales y alentardn y aseguraran, con sujetacion a los
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recursos disponibles, la prestacién al nifio que reuna las condiciones -
requeridas y a los responsables de su cutdado de su asistencia que
se solicite y gue sea adecuada al estado del nifio y a las
circunstancias de sus padres o de otras personas que cuiden de él
3.En atenci6n a las necesidades del nifio impedido, la asistencia que
se preste conforme al parrafo 2 sera gratuita siempre que seqa
posible, habida cuenta de la situacién econémica de los padres o de
las personas que cuiden del nifio, y estard destinada a asegurar
. que el nifio tenga un acceso efecﬁ'vo a la educacién, la capacitacion,
.los servicios sanitarios, los servicios ™ de rehabilitacion, la
preparacién para el érhple& y las oportunidades de esparcimiento y
reciba tales servicios en forma conducente a que el nifio logre la
integracion sacial y el desarrollo individual, incluido su desarrollo
 cultural y espiritual, en la maxima medida posible.
4.los Estados Partes promoveran con espiritu de oooperacién
intemaacir_!znql, el intercambio de informacién adecuada en la esfera
de la atencion sanitaria preventiva y del tratamiento médiéo,
" psicolégico y funcional de los nifos impedidos, incluida la difusion
sobre los métodos de rehabilitacion y los servicios de ensefianza Yy
Sormacion profes:cnal, asi como el acoeso a esd informacion a fin de
que los Estados Partes puedan mejorar Su capacidad y
c;qnoamr.entos Y amphar su experiencia en estas esferas. A este
" respecto, se tendran especialmente en cuenta las necesidades de

los paises en desarrollo.

Otro documento importante aprobado por la ONU en su
vigésimo cuarto periode de sesionecs celebrado en 1971, es la

resolucién’ 2655 que contiene la Declaracion de Derechos del
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Retrasado Mental. Debido a su importancia también la transcribimos

integramente.

Declaracién de Derechos del Retrasado Mert}i;l -

1) El retrasado mental debe gozar, hasta el méximo grado de
viabilidad, de los mismos denechos de los demds seres humanos.

2) El retrasado mental tiene derecho a la atencion médica y el
tratamiento fisico que requiére su caso, asi como a la educacién, la
capacitacién, la rehabilitacion y la orientacién que le permitan -
desarrollar al méximo su capacidad y sus aptitudes. B

3) El retrasado mental tiene derecho a la seguridad econémica y a un
nivel de vida decoroso. Tiene dérecho en la medida de sus
postibilidades, a desempenar un empleo productwo o alguna
ocupamon atil.

4) De ser posible el retrasado mental debe residir con su familia o en
un hogar que reemplace el propio, y a participar en las drstmtas
formas de la vida de la comunidad. El hogar en que‘uiva debe
recibir asistencia. En caso de gue sea necesario internarlo en an
establecimiento especializado, el ambiente y las condiciones de vida
dentro de la institucién deberdn asemejarse en la mayor medida
posible a los de la vida normal. - )

5). El refrasado mental debe poder contar con ld atencién de un tutor
calificado cuando éste resulte indispensdble para la prp:teocién de
Su persona y Sus bzenes -

6) El retrasado mental debe ser protegtdo contra toda explotaaon Y
todo abuso o trato degradante. En caso de que sea objeto de una
accién Jjudicial, deberd ser sometido a un proceso justo en que se
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tenga plenamente en cuenta su grado de responsabilidad,
atendidas sus facultades mentales,

7) Si algunos retrasados mentales no son capaces, debido a la
gravedad de su impedimento, de ejercer efectivamente todos sus
derechos, o si se hace necesario limitar o incluso suprimir tales
derechos, el procedimiento que se emplee a los fines de esa
limitacion o supresion debera entranar salvaguardas juridicas que
protejan al retrasado mental contra toda forma de abuso. Dicho

. procedimiento debera basarse en una evaluacién de su capacidad
social por expertos calificados. .Asimi.smo, tal limitacién o supresion
quedq}d sujeta a revisiones periédicas y reconocerd el derecho de

apelacion a autoridades superiores.2+

En cuanto a educacion, el primer precepto del articulo 3° de la
Constitucic';n Politica de los Estados Unidos Mexicanos dice: “Todo
mdmduo tiene derecho a ' recibir educacién.™s En el articulo 29 de
:los Derechos del Nifio se dice que la educaciéon debera estar
encaminada a “Desarrollar la personahddd, las aptitudes v capacidad
mental y fisica del nifioc hasta el maximo de sus posibilidades”.

Ninguna de los dos excluye a los nifios con sindrome de Down.

El problema de las leyes que protegen a los nifos y a los
difscapacitado_s entre los que sé encuentran las personaé con

sindrome de Down, es ¢l cumplimento de las mismas. Porque si bien

* “Declaracion de derechos del Retrasado Mental” es citado de Alicia Amate. et al.
Dzscapacrdad v Derechos Humanos. Pigs. 154-156
3 Constitucién Politica de los Estadm Unidos M. ex:cann.s Pag 5
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€s cierto que se encuentran protegidos por clbrdéné‘ﬁ;tiento Jjuridico
internacional y de cada pais, como cualquier ciudadano, 1a violacién
de sus derechos es constante y esto se debe, pﬁﬁi‘:ipahenta ala
carencia de una norma cspecifica gue los prol,cja, Por ello se propuso
la “Ley del desarrollo pleno de las personas con discapacidad” en el
Primer Seminario Latinoamericano sobre Discapacidad y Derechos
Humanos, que se llevd al cabo en la ciudad de San José de Costa
Ricaen 1991.

Dicha ley, al no ser de- proteccién, sino de desarrollo, en
opinién de sus proponentés, deberia contener no sélo derechos, sino

también obligacionies.

t

e

Dentro de los derechos se encontraria: el defecho a la salud; la
educacién;‘el trabajo; la jubilacién antes que las personas normales,
debido a que ellas 'tienen un desgaste menor que alguien con
problemas; la eliminacion de barreras arquitectdnicas; el respeto en
los medios masivos de comumnicacién, o sca que no se wutilice éu
imagen en forma peyorativa; y, la participacion activa en la politica

nacional.

La  principal desventaja de las. leyes es que,
desafortunadamente, los pnmeros er desconocerlas son las personas
_a quienes van dirigidas. Por eso, una de las obhga(:lones de los
discapacitados seria conocer sus derechos y re:,ponsablhdades'
legales Otra, partlc1par en la medida de sus p031bﬂ1dades en los
campos laboral, educativo y politico.
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La propuesta de esta ley lenc caracter internacional, pero los
pactos y convenios intcrnacionales no son suficicntes porque tratan
los asuntos muy gencralmente;, cada sociedad tiene necesidades
distinias, y requiere espeficidades porque cada tipo de discapacidad
es diferente. Por eso, se requieren legislaciones iﬁternas para cada
pais y normas concretas indispensables para los problemas
especificos de cada grupo de discapacitados.

En México, el trabajo legal se ha dirigido principalmente a la
.discapacidad fisica, dcjando de lado la cuestién mental; ejemplo la
Legislacién y derechos de las personas con discapacidad en el Distrito.
Federc;L ia cual hace referencia a seres humanos con “una
disminucién en sus facultades fisicas, mentales o sensoriales” que le
impidan realizar una actividad normal, pero, encontramos que se
enfoca, principalmente, a problematicas de las personas con alguna

discapaciéiad fisica.

Cada vez hay mas grupos de discapacitados que luchan porque
sus derechos se respeten. Eso en gran 'parte propicié que el
presidente Ernesto Zedillo (1994-2000) hicieta una reforma
legislativa para impulsar el desanoll(; social, econdinico y productive
~ de estos grupos. Un cjemplo son las modificaciones a la Ley General
de Educak':ién, que ahora en su articulo 41 establece el dgr_‘echo de

los nifios con necesidades eéspeciales a estudiar en escuclas

regulares.
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Articulo 41

La educacion especial estd destinada a individuos eon discapacidades
transitorias o definitivas, asi como aquellos con actitudes
sobresalientes. Procurara atender -a los educandos de. manera
adecuada a sus propias oquadiciones, con equidad social,

Tratdndose de menores de edad con discapacidades, esta educacidn,‘
propiciard su integﬁchén a los planteles de éducacién'bésica regular.

Para quienes no logren. esa mtegraczon, esta educacion pmcwara la
satisfaccion de necesidades basicas de aprendxzcge para la auténoma

convivencia social y productiva.
Esta educacién incluye orientacién a los padres o tutores, asi como
también a los maestros y personal de escuelas de educacion basica
regular que integren alumnos con necesidades especiales ~ de
educacion s '

% Ley General de Educacién. México, 1993.
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CAPITULO 4
COMPORTAMIENTO EN EL MEDIO
FAMILIAR -

El nacimiento de un nifio con sindrome de Down, €s un impacto muy
fuerte que cambia la vida de la familia. Al principio, los padres pasan
poOr una etﬁpa muy dificil; algunos se reorganizan y encuentran
formas ‘para hacer grata la..mnviventﬁa en su 'hogaf, aceptan y
disfrutan la compaiia de su hijo; en cambio otras familias se
desintegran. ' ‘

Lo primero que necesita el nifio para su desarrollo es que lo
-acepten, quieran y estimulen. Es importante que ademas de que se
busque apgyo profesional, los padres se ‘acerquen a personas que
hayan pasado por la misma experiencia. La integracién sélida cn el

_ambiente familiar es basica para una satisfactoria integracion social
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4.1. PENITENCIA O BENDICION o

El caso de que un nifio sea dado a’luz, es obviarh'énte motivo para

“Telicitar, a los padres pero debido. . al gran desequilibrio que

representa tener un hijo con retraso mental es comin que los papas,

- 1o sean felicitados.

En ¢l nacimiento de un niflo con sindrome de Down “..cl mas
grave probiema que se pmsanta no cs el nmo en si, sino el shock
entre los padres y familiares al o aceptar asu hx_]o que ha nac;do en.
estas condiciones. ™

Para que se dé la integracion social de cstos'mnos el pnmer .
paso €s que sean aceptados por su familia, porque ésta representa la
fuente natural de su origen como ser vivo y la célula de la bocxed_ad.
Es el primer ambiente donde el nifio se va a desenvolver. Si el nifio

.

no es aceptado por su famﬂla mucho menos lo serd por la somedad

en general.

Un punto de partida importante para esta aceptacién (que

-ademas es €l primero), es la manera en que el médico informa a los

- padres del mal que sufre el nifo. La mayor parte de los papas se

encuentra insatisfecha sobre cémo se le dio el aviso.

Podemos hacer una comparacién entre tener un hijo con

sindrome de Down y tener un hije muerto. Ya que en los dos casos

" se dan estados tales como no querer reconocer la realidad, la ira y

*7 Sylvia Garcia Escamilla. op cit. P4g. 18.
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posteriormente la adaptacién. Los padres sufren la pérdida del -
esperado hijo “perfecto”

Luis Jasso, en su libro El nifio Down. Mites y Realidades, dice
gue en general se puede “..precisar, paso a paso cual es el
comportamiento v las reécciones quec liegan a tener los padres
cuando tienen un hijo malformado incluyendo el nacimiento de un
nifio con sindrome de Down.™3 Estas reacciones son las. sigﬁientes:
choque, negacion, tristeza y enojo, adaptacién y -por filtimo
reorganizacion. - '

También pueden presentarse algunas o todas de las siguientes
fases:

Agresividad hacia los médicos: ya que al ser los primeros

hﬁormado:ps, son los que reciben la primeras reacciones ante la
ingrata cxpcnencm. Los. padres pueden reclamar y lo hacen casi
_sigmpre, Jpor qué la medicina no puede prevenir la malformacion? o
I“g_por qué los médicos no pueden hacer algo mas para su hijo?
Vergtienza: no saben qué decir a la familia y a los amigos.
Piedad; se preocupan por el futuro del pequefio, les preecupa si
sobrevivira y si asi ocurre como vivira.
' Culpa: pueden culparse mutuamente, sobre todo si en la familia de

alguno _exisie algun nifio con discapacidad mental.

-Buscar una causa externa: esl;é reaccién busca eludir €l sentimiento

de culpa, trata de atribuir ¢l mal a una causa externa, comoe que la

8 uis Jasso. op cit. Pag. 17.
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madre haya recibido algin susto o ingerido $ustancias nocivas
inducida por otra persona”'

El pediatra Luis Jasso acériseja -a lo§-';médicos seguir los
siguientes pasos en el diagnéstico dei sindrome de Down: Mostrar
aceptacién hacia el nifio. Correglr los falsos conceptos © mitos que -
puedan tener. Ayudar a 165 padres en el proceso natural de las
reacciones que tendran. Brindarles la oportunidad de efectuar
comentarios sobre sus’ sentimientos en forma libre, sin efectuar -
- juicios, aungue varios de ellos no scan posﬂ:wos y hacerles notar que :
todos esos sentimientos son naturales. Aconsejarles que plamquen.
con otros padres que han pasado por la misma 51tuac10n Referir a
consejo genético a quicnes asi lo desecn, sobre todo cuando tienen

preguntas de mayor pmfund:dad 30

Ademas de las récomendaciones para los médicos, podémbs
hablar de recomendaciones directas para los padres de los nifios con
sindorme de Down como: mantener serenidad y calma ante lﬁas
preguntas o comerntarios de los demas. Procurar sicmpre rechaéar
conceptos como “cllos todos son iguales”, por el contra_n‘o, insistir -en )
que las habilidades o capacidades - del nifio siempre deben ser
medidas mdlwduahnente ’I‘ener €n cuénta que un nmo con

sindrome de Down no marca i anuncia el ﬁn del mundo. 31

-

9 fdem,
% Ibidem. P4g.19y 20.
31 Ibidem. Pag. 21 y 22.
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Para el caso de que los padres decidan, por cualquier razon, -
que eilos no estan capacitados para recibir a un nino asi, cosa que
muy ocasionalmente sucede, las opciones incluyen instituciones o -
adopcién. De cualquier forma el rol del doctor es ¢l de un consejer6

informador y no ¢l de un juez.



4.2. MODIFICACION FAMILIAR

La familia del nino con sindrome de Down es muy 1m;5brtante en su
desarrollo, porque de la aceptacion o el rechazo qug le tenga, va a ser
]a manera en que se va a proyectar €& en la ‘sociedad. La familia lo
hace introvertido o extrovertido, también es el ente principal de

creacién de frustraciones y complejos.

Hay padres que-les da por sc_)bre_prdteger a sus hijos, algunos-sé

refugian en la relig;ién' .dc-lfo"rma' ‘exagerada, otros de piano' los )

abandonan. Sus experiencias son diversas, unos dicen no quererlos,

también encontramos parejas que afirman que ¢l Iﬁﬁo_gha sido un -

motivo de unién, o familias que se desintegran. g

-

El nifioc necesita de mucha atencién y dinero, para c'laséé’

especiales, terapias y visitar mas seguido al mcdmo Se le tiene que
dedicar mas tiempo sin descuidar a los otros hijos y a la pareja. Hay

que darle todo el apoyo necesario, pensando que mucho de lo que €l

pueda lograr es gracias al apoyo que reciba

. Uno puede superar el impacto del nacimiénto, pero después
‘entra a nuevas etapas que también representan un conflicto, ¢donde

recibira intervencién temprana?, ¢cual es la escucla més ‘adecuada?.

.Ademas, se¢ debe pensar €n donde recibira las terapias que neces:ta. '

Siempre hay problemas, se resuelve uno y se empieza a entrar a otro.
La aceptacién total, es dificil, puede haber tiempos de tranquilidad y
de nuevo la familia se encuentra en un conflicte. Los problemas de

los papas con €l nifio no son nada mas cuando nace y cuando se
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enferma, la persona con sindrome de Down puede tener 25 afios y ..

seguir existiendo conflictos familiares o de pareja.

Segun la experiencia de la sefiora Gloria Fonegra, ella superé
su situacidén cuando realmente pudo amar a su hija y aceptaria,
"entendiendo que debia respetar sus diferencias. “Empecé a darme
cuenta de que su compariia me gustaba mas que muchas otras y ya
no porque ella me necesitara, sino porque yo realmente la
 disfrutaba.™ | |
Los hermanos sufren también. Seghn el testimonio de una
madre, en los hermanos sc presentan sentimientos de oelos )
rivalidad; en ocasiones exceso de idenﬁﬁcacién.y miedo de parecerse
"al. hermano; culpa por no quererlo como a los otros; i)ena de
* presentarlo con amigos; si son jévenes, temor de que el novio o novia
los rephaoe.‘;.-'y, téinbién se preocupan de poder tener un hijo Down.

- n

Es muy comun que los hijos sientan una gran responsabilidad
porque saben que cuando falten sus padres, elios se haran cargo del
hermano. Pueden tomar esto de manera natural ¥ en ocasiones
‘hasta voluntaria, sin embargo, también puede darse el caso de que

" les cause terror.

‘Hay madres que dicen encontrar en sus otros hijos un gran
apoyo. Porque cuando los hermanos son mayores que €l nino Down
por varios afnos, pueden asimilar mejor 1a situaciéon y ayudar en la

medida de sus posibilidades. Cuando son menores, muchas véces



hay conflictos porque se sienten desatendidos al ver que se le dedica
mas tiempo al hermano. Pero, aunque los hmmailgs sean menores
llega ¢l momento en que su edad mental rebasai;l;"de su hermano
Down. Asi, que en cualquiera de los casos, casi siempre, los

hermanos son de gran ayuda.

Los padres deben de sacar adelante a su hijo Down, a sus otros-
hijos, asi como su relacifé'n de par-eja._ Deben encontrar caminos para
pé)dcr comnvivir en aririor;ii_a. Es de gran utilidad que busquen apoyo
CON personas qie hay'an'..vivido.Ias mismas expe;riencias que'é_llos y
puedan cdmprenderlos, como es el caso de las gsociaciohes para’

padres.

g,

ESTA TESS MO BEBE
LR OF LA BLNTECR

3 Gloria Fonegra. “La Familia y el deficiente mental™. Segundo encuentro nacional de
padres, Resumen de ponencias. Pag. 9.
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4.3. ADELANTE NINO DOWN

Concepcién Carbajal de Martinez es madre de Adriana, una jovencita
con sindrome de Down; es fundadora de la Gnica asociacién para
padres de nifios Down en México, Adelante Nirto Down A.C. (ANDAC).
Existen grupos de padres, pero estos dependen de alguna escuela.
ANDAC es la tmica independiente. Esta asociacién tiene 10 afios de
haber sido establecida oficialmente, siendo su esposo el primer
presidente, el sefior Jesis Martinez. La sefiora nos cuenta la historia
de ANDAC. - ' _ -

La preocupacion de Gildardo Zafra, un médico genetista, fue el
motivo de la creacién de Adelante Niric Down. El cstaba muy
.angustiado porque parte de su trabajo consistia en informar a los
pédres que 'éu_hijo habia nacide con sindrome de Down. Los veia
dg:smomnaf’s;:, épagérsc, ¥y no volvia a saber de éllos. El médico se
Qquedaba con la inquietud de: iqué pasaba con estos padres?,
¢habrian podido sobreponerse?, ¢como estaria el nino?, ¢lo estarian
apoyando?. '

~ Con esta inquietud decidié reunir a un grupo de padres de
fam.lha, para darles algunas platicas sobre el sindrome de Down. Se
reunjeron como ocho parejas, todas eran platicas sobre cuestiones
médicas. Al final de estas juntas los asistentes teman la oportunidad
de pIaUCar sus experiencias y sentimientos. Cuando uno tiene un
hijo con sindrome de Down, piensa que su problema es ¢l mas
grande, que nadie lo puede comprender, pero cllos se dieron cuenta -
que todos sentian lo mismo y que también se ‘sentian bien de
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conversar con personas gque habian pasado por - l_a's-' mismas

experiencias.

L
e
LY

Se puede tener el époyo ¥ comprehsién de gmiigés, SUCEros,
vecinos, comparieros de trabajo y médicos. Peﬁo; ellbs no viven lo que
los padres estan viviendo, ni pﬁqgien entender lo que estan pasando.
Los profesionistas tienen muchoé conocimientos, pero no tienen las
vivencias. Por €so es unportante hablar con alguien que haya pasado

por lo mismo.

Se dieron cuenta que habia un comiin denominador, nadie
estaba de acuerdo en la manera en que se le habia dado, la noticia
del sindrome que padecxa su hijo. La razdn es que, los médicos

hablan todo el tiempo de lo que el nifio no va a hacer, novaaira

una escuela normal, o va a hablar bieén, no va a poder vivir solo -

...pero, jamas ningan médico les hablé de sus posibilidades.

Llegaron a la conclusiéh de que los médicos daban la noticia de
una forma muy. fria e inécnsible, pensaron que la noticia deberian
darla quienes ya habian atravesado por esa experiencia de tener un
hijo con smdrome de Down. Los nuevos padres debian saber que la

situacion - es muy dlﬁCll pero, que también hay momentos muy

lmdos porgue los nifnos Down son muy carifiosos y muy d.uloes BEs

cierto que los pequenos se’encuentran en desventaja a comparamon

de un nino normal, pero se puede hacer mucho por élios.

Dependicndo del tiempo y €l esfuerzo que le dediquen a su hijo €l va

" a tener pmgresos.
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“Seria 1ina buena idéa, darles platicas a los médicos”, comnentd
en una de las reuniones un papa, “para explicarles nuestro sentir y
decirles que deben ser mas sensibles, menos frios, hablar a las
parejas con Trespeto, no como si el nifo fuera una cosa. Que no
deben limitarse a hablar nada més de lo que el nifo no va a poder
lograr, sino, también de sus posibilidades.” '

) Con esta inquictud decidieron formar un grupo de padres. Ellos
tenian et deseo de ayudar a personas que dcababan de tener a un
nifio éop sindrome de Down. Pero, al mismo tiempo, cada uno- se
sentia ayudado por los demas. Con un hijo Down se pasa por ctapas
muy dificiles. El impacto del nacimiento €s tal vez la mas dura pero
no la uUnica. Platicaban de aspectos escolares de sus hijos,. su
sociabilidad o falta de ésta, del aspecto sexual y otros temas también

'muy importantes. .

: Para poder ayudarse entre si, ﬁo solamente ‘era necesario
. contar sus penas y alegrias, necesitaban saber mas a fondo qué era
el sindrome de Down. Asi que el médico Zafra no los dejd solos. Se
reunian en casa de alguno de los mief;ubms ¥ en ocasiones invitaban
al doctor 'pai"a que les diera platicas de caracter médico. El padre de

un nifio Down debe ser un gran conocedor sobre el asunto.

A pesar de que se han dado cita, alrededor de 400 parcjas,
sigue siendo un grupo pequefio. Ya que la mayoria, se acerca al
grupo cuando tienen un problema, v cuando se sientent mejor, se

van. Vuelven a regresar al encontrarse en otro conflicto.



El objetivo de Adelente Nifto Down es que. 1a persona con
sindrome de Down alcance su maximo potencial. Para esto el nifio
tiene que estar en un hogar con una familia que To- -apoye, acepte y
estimule. Tiene que existir mucha compmnsmn y carifio. Los padres
deben informarse e involucrarse en todo el desarrollo educativo del
nifto. Cada afio se da un curso para padres, imparu'dé por .
profesionistas que particip;in de manera voluntaria y sin fines de
lucro.

La forma en que ANDAC se da a conocer es por niedio'd'e.
tripticos que se dejan en hospila}e's.- Si. a]ghien se interesa 1;)01"
pertenecer al grupo, la persona interesada tiene gue buscar ayuda,
los mieﬁlbros de ANDAC, no visitan a nadie, no Hlétiban con nadie
sin que sea la persona interesada quien lo solicite. Hay que dirigirse
a Latacunga No. 893, colonia Lindavista o habiar al 5867273.

ANDAC esta afilisda a la Confederacidn Mexicana de
Organizaciones en Favor de la Persona con Discapacidad Intelectiial
(CONFE). Es de ésta asociacion de quien recibe apoyo profesional.



CAPIiTULO 5 :
PERSPECTIVAS

Actahmerte oS efcontramos enunactapa-de-transicién;,-donde se——————
pretende que la escuela sea para todos. El objetivo es integrar a los
nifios con alguna discapacidad a las escuelas regulares. Las
preguntas centrales son: spor qué?, ssera tal vez, que las escuelas
especiales no estan cumpliendo con su cometido de integradoras y
no son mas que otra forma de marginarla los nifios? "
B Tanto ia educacion. especial como-la 'regular, fueron conceBidas
por separado. Una por un lado y la otra por el 6tro, sin
vinculaciones, sin intercambios, sin puestas en comiin donde se
pudieran .establecer formas de colaboracion, de ayuda ‘Inch.xso

‘administrativamente surgen dos instancias de gobicrmo diferentes: la

Direccién de Educacién Primaria y la Direccion de BEducacién
Especial. Ambas se apoyan en preceptos basicos de la educacion en’
’Méﬁdco; como. cuestiones legales, pero, 6Gnalmente en 1la

administracién funcionan difererntes.

A partir de las tendencias actudles de mtegracién,‘ €s que se
reflexiona v se hace un analisis critico de la educacién, donde segiin
‘.ci li(':e‘nc-iad.o Andrés San Luis, nunca debieron de haber existido dos
sistemas' paralelos, “porque l_a‘ educacién ﬁna]mente €S una y csta : g
dmglda al apoyo y al mejoramiento de los sercs hHumanos.”
: No debemos olvidar que la educacién especial, nace como una
forma de marginar. Pero tampoco podemos dejar de iado la posicion,
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en el caso especifico, del nino con sindrome de Down,que tiene que
enfrentarse a una sociedad que tal vez todavia no esté'ppeparada
para aceptarlo. Aunque €l pueda estar dispuecsto a mteractuar con

los demas ¢Estan Jos demas preparados para mteractuar con €17

Esta rcforma educativa a creado una gran polémica. Hay
quienes defienden la posicion de que la escuela especial a cuamplido
su funcidén, pero todavia no es suficiente, la mtegracmn educativa es
mejor, ademas de que nadie pucde negarle al nifio dzscapamtado el
derechoe de asistir a la escuela con mnos no discapacitados. Por otro
_lado hay quienes afirman que mtegrarlos solo los dafnaria mas,
porque los colocaria en una posicion desventajosa, quc por €so se
crearon las escuelas especiales, las cuales no son segr&gantﬁs soti €1

mejor lugar donde pueden atenderlos.
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5.1. INTEGRACION ESCOLAR

En esta integracion los nifios con discapacidad van a convivir
directamente con compaiieros no discapacitados. Este cambio se
esta generando lentamente con la ayuda de las Unidades de Servicios
de Apoyo a la Educacién Regular (USAER), que son: ... las intancias
técnico operativas y administrativas de la educacién especial que
favorece los apoyos tedricos y metodologicos en la atencion de los
alumnof-‘. con necesidades educat.was especiales ...”33 Las USAER se
componen de maestros en educacién especial que colaboran-dentro
de las escuelas regulares pérei que se pueda dar esta integracion.
Ellos dan atencién a los alumnos, orientacién al personal de la
escuela y a los padres de familia.

El plan consiste en que los profesores regulares se auxilien de
maestros espemales para llevar al cabo su trabajo Segun el plan de
) la _Secretaria de Educacién Publica” {SEP) habra dos maestros
:espcmales en cada escuela apoyando a los regulares. Es importante
mencienar que ade:hés del apoyo académico, se deben proporcionar
terapias de lengua_]e fisicas, psmologwab, visuales y todo lo gue
rcqmera el nifio para dar un rendimicnto adecuado en la escuela.
Ademas, la SEP contempla una “capacitacionn 'y actualizacién

permanente a los profesores.™*.

s Pr'oyecto general para la educacion en México. Cuadetnos de integracion educativa No.
1. Pag. 34.

M [ a integracion educativa como fundamento de la calidad del sistema de ea'ucac-:dn
basica para todos. Cuademo de integracion cducanva No. 5. Pag. 14.



Hay varias probleméaticas que se deben resolver, una es que los
nifios normales trabajan a una velocidad distinta, otra es Ia
aceptacién por parte de éstos y de sus padres hacia el'compaﬁero
discapacitado, y también---Ros-- encontramos - con---¢l - grado--de .

adaptacion de los nifios especiales.

En el problema det n:LmOr- de trabajo no se pretende que el
alumno especial se adapte a [a velocidad de sus companeros, ni
_tampoco que cllos se atrasen debldo al compafnero que presenta
problemas de apmdlza;e_:. Tampoco se piensa llevar dos planes de
estudio 'djfm‘éntes. El asunto es ubicar al alumno especial en el-
grado que le corresponde, donde pueda ser competitivo. Un ejemplo
podria ser un niftio de doce afios que esté en terce;'o de primaria,
donde por lo regular hay nifios de ocho. También'se estan haciendo
algunas adecuaciones a-los planes de estudio para que se lleve-un
mismo programa, <l cual sea apto para los discapacitados y los que
no lo son, a lo cual llaman adaptacién curricular. Estas adaptaciones
curriculares son gjustes, donde se seleccionan objetivos,. contﬁnidsé
y actividadcs. para que. cubra el alumno especial, ya que él no va a
llévar todo ¢l .programa, sino sdlo algunos puntos -basicos que le

permitan pasar dé afio y cubrir otros puntos bésicos del siguiente.

Elcasodela aocptacmn de los compancms 1no dlscapamtados ¥y
“de sus padres hacia el-compaiiero especial, dicen a}gunos que. es €l
mas fuerte conflicto a resolver, debido a los prejuicios y falta de
informacién. Por eso, se pretende hablar con los alumnos y sus
" padres sobre temas como qué es la adaptacion curricular, la
diversidad educativa y obviamente la discapacidad. Se les explicara

87



.

que a todos se les dard la misma educacién, con una sola .
metodologia, contemplando la situacién de aigunos con cicrtas
necesidades particulares, las cuales no los incapacitan para estar en
una escuela regular.

En cuanto al grado de adaptacion de los alumnos especiales a
la escucla regular, nos preguntamos ¢COmo s¢ van a sentir ellos
alli?. Estos ninos son parte de Ia sociedad, Ie guste o no a la misma,

el situarse en una condicion de vida que Jos hace diferentes, no

- quiere decir.que por lo tanto deban vivir aislados. El que ellos se’

adapten esta muy relacionado con la ﬁmblemética aﬁterior de si son
ono aceptados. Si Se ie e;grede, va a respoider a esa agresion, puede
ser también agrediendo o aislandose. En principio, el nifio debe estar
consciente, en la medida de sus posibilidades, de que es diferente, el

. primer paso es aprender a vivir con eso que lo hace diferente y

aceptarlo. "

Se debe aclarar que-esta-integraciéri-edueativa contempla a la
mayoria de los discapacitados intelectuales. No se pide que
desaparézca la educacion especial, ya que seria absurdo pensar gue
todos, -abso]utammte todos van a-'ingresar al sistema regular.
-Estadisticamente un dieé por ciento de las personas con
' discapacidad ‘@ntelectual muestra un grado de severidad mental que '

- s¢ los impediria, los cuales podrian seguir asistiendo a las escuelas’
'eépeciales. Mientras que el otro 90 por ciento tiene ciertas
necesidades, que segun los que apoyan esta integracién, en el

ambiente regular se les pueden proporcionar.



Por ultimo, vercmos cémo piensa soluci_éhar‘la Secretaria de
.Educacién Publica el problema del costo econdmico que esto
representa. En México el 15 por ciento de la poblacién tiene una
discapacidad de cualquier tipo, entre las que se encuentra la
deficiencia’ mental, la cual afecta . ,al' cinco por ciento.
Aproximadamente hay 12 tmllones de personas discapacitadas, de
las cuales cuatro millones tienen una afeccion mental. ¢Acaso se
piensa construir mas centros cducatwos ‘para atender a todas las
personas en coqdjciones y edad cscolar? No se piensa hacér ‘mas
escuelas regulafes se aprovechan los recursos materiales ya.
'emstentcs, es decir, las escuelas que hoy son especiales. Asi se

reducen costos.



5.2. VENTAJAS Y DESVENTAJAS DE UN NUEVO METODO

La integracién educativa es un tema muy polémico. En nuestro pais
hay quienes opinan a favor y en contra. En México se cs_réh daﬁdo
apenas los primeros pasos. Quiernes estan a favor argumentan que-
actualmente es la mejor opcién, ya que ¢l nifo recibe mas beneficios
del ambiente escolar regular que del especializado. Por el contrario,
quienes ticnen una opinién desfavorable, dicen que la integracién en
vez de ayudar é. los muchachos especia_les los perjudica, porque no
" se estan dando los apoyos suficientes para que se lieve al cabo esta
mtegracmn satisfactoriamente, al menos en las escuelas de gobierno.
Es importante aclarar que ninguna de las personas entrevistadas;
las cuales dan un punto de vista desfavorable se atreven a afirmar
_que sea imposible. Contamos con el ejemplo de paises desarrollados
donde se _presume que la integracion a sido todo un’ éxito. Sin
embargo, _e:n_ sw experiencia, en nuestro pais no ha funcionado tal,
como lo planteé el gobiefno.
Quienes tieneh una postura a favor de la integracion, expresan
que ésta implica un mundo mas justo, igualitario y abierto a la
diversidad. Claro que no se puede hact;r de 1a noche a la manana, se
.tjené que pensar en qué métodos pedagbgicos implementar y que
pohﬁca educatwa se tiene que seguir. Sin- embargo, la opinién de la
Direccién General de Educacion ESpemal es que “el éxito o el fracaso
de la integracion de nifnos con alguna d]scapamdad a los a.mbwntes
reguiares de escuelas, no depende i del perﬁl del alumno, ni de
alguna técnica didactica en especial, dcpcnde de la m‘tencxonahdad



de toda la comunidad educativa.™s Incluyendo esto a los padres del
nino especial y de los alumnos regulares.

_ . Andrés San Luis, subdirector de CONFE opina que
efectivamente este proceso es dificil y qﬁe quier;es experimentan esta
expenen(na SON COMO una puma de lanza porque estan abriendo
bmcha. “Estos pequernos, sl_ls padres y los educadores deben ser -
muy valientes, pero siempre tener-la nocién y la seguridad de que la

integracion es mejor a lo que se ha tenido antes.”

Por su parte, Dame]le Van Steerﬂand, seriala en su' hbro La
integracién de nifios discapacitades a la educacién comun, que ésta
ofrece la oportunidad tantc a los alumnos especiales come a los
regulares de aceptar y respetar las diferencias. Lbs nifios pueden
adquirir una idea realista de lo que es una sociedad multiforme con
gerite de todo tipo. La’ integracion educativa “...es un proceso de dos
vias: preparar a las personas. discapacitadas para que se mtegren a
la sociedad y preparér a la sociedad para que los reciba.

La sefiora Concepcion Carbajal corrobora esta opinion, ella es
madre de una jovencita con sindrome de Down, la cual estudio la
pnmana £n una escuela mgular obteniendo muy buenos resultados.
Senala que la mtegracxon en el caso de su hija ha 31d0 excelmte :
porque aprendié muchas mas cosas de las que aprende un 1o €n

una escuela especial. “La integracién educativa si funciona y va a

" ¥ Proyecto general para la educacion especial en México. Cuaderno de integracién
educativa No. 1. Stn namero de pagina. -
% Daniclle Van Steentand. I.a integracion de mﬂos discapacitador a la educacion comin.
Pig, 35.
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funcionar, siempre v cuando se den los apoyos suficientes™, comenta. -
Actualmente, su hija estudia la secundaria abierta, pero se¢ esta
viendo la posibilidad de que sea aceptada en un sistema escolarizado

regular.

La seiiora Carbajal dice que lo importante es que se cstd
sensibilizando a la poblacién, ya que los futuros profesionistas o
indusiriales que. salgan de esos niﬁos que comparticron su aula con
comparieros DQWH van a. ser muy diferentes ‘a los de’ ahora, Puede
- -SEF que en unos anos haya un industrial con menos miedo o0 menos
‘reservas de contratar a-una persona con sindrome de Down en su

fabrica, después de haberlos tratade y convivido con éllos.

UUn asunto que preocupa mucho, es la situacion de que €l nino
-es‘pecial vaya a ser objeto de burla en la escuela por parte de sus
'companeros, ¥ que esto le cause problemas psicologicos y traumas.

Andrés San Luis plensa que las burlas v apodos son alge que
itambwn las personas sin discapacidad enfrentamos, que es parte de
una idiosincrasia. Ademas, conforma parte de nuestras edades y de
nuestras etapas escolares. Segin €], todos somos o fuimos en alguna
ocasion objetos de burla o tal vez nos pusmmn un apodo ¥ sino es
_asi,’ scguramente conocemos a alguien muy oercano que los ha

.sufndo ya sea hermano, vecmo primo. Puede ser aue nos enogemos

que nos agarremos a golpes con algmen Pero, tamblcn puede darse .-

. el caso de que lo aceptemos, que lo volvamos broma para nosotros
mismos, eso es capacidad de adaptacién. Los nifios especiales deben

aprender a rcconocer sus limitaciones, aceptarias y vivir con ellas.
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Saber que sus diferencias, no los hace menos valiosos, i les niega la

posibilidad de participar junto a los. otros nirios.

_ Los nifies se comportan segu.n como urno los educa. Ellos
-coplan pautas de comportamiento. La dlsmmmacmn .€s provocada. -
por los adultos, los cuales dan el ejemplo a los nifios. No es muy
dificil que el nifio regular cénviva y ayude al compafiero especial. Es
cuestién de orientarlo, - explicarle y decirle como y por qué debe _
ayudario y comprenderlo '

Obviamente, hay Amﬁg_aggs que requicren de ﬁn apoyo
especializado; éstas tienien que buscarse, pero esto'no repi*c_sen‘ra un
gran problema -porque también los nifios regulares tienen que
buscarlas. Por ejemplo, alguien va a la escuela y de repente se da
cuenta que necesma lentes, eso ya es requerir de un apoyo
especializado. Si el nirio especial necesita terapias de lenguaje, puede )
atenderse paralelamente mientras asiste a una escuela regular.

Ahora presentaremos los argumentos de quienes estan en
contra de la integracién educativa. Por peticiéon de 1os entrevistados
se oimiten sus nombres. Sélo diremos que son profesxonajes quec
dltectamente trabajan en este proceso. Son profesores. de escuelas
regulares que cuentan con el apoyo de USAER - (Umdades de

Servicios de Apoyo a- la Educacién Regu]ar) ¥ tamblen hablan
algunos miembros de USAER.

“Con la integracién educativa en lugar de ayudar a los nifios

con necesidades especiales, se les esta perjudicando”, Comenta una
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maestra de eécuela regular la cual' atiende a una nifla con .
discapacidad. En teoria, continia, se iban a dar todas las
facilidades, todos lo apoyos, pero, ne es asi. Esta es una situacién de
tipo politico, donde se le ha hecho creer a la gente que se esta

atendiendo a los nifios.

“No ¢s que las maestras de USAER no queraﬁlos ayudar a los
nifios, lo que pasa es que no nos damos abasto, la Secretaria de
Educacion Piiblica esta presionando para qué no haya nifios
reprobados no quiere calidad, sino cantldad lo que le importa es
gue saquemos el mayor niimero de nifios posible.” El personal no es
cl suficiente. L.a psicologa tiene que atender cuatro escuelas, asi que
visita una escuela a la semana, lo mismo pasa con la terapeuta de
lenguaje y la trabajadora social. Debido a la faita de personal se da el
| problema de que una psicéloga esta dando apoyo pedagdgico. Una
‘ pedagoga esta dando terapias de lenguaje.

o

Los alumnos especiales necesitan que se les dedigque un poco
mas de tiempo, en teoria se ihan a reducir los grupos, lo cual no se
ha hecho. En un grupo con 40 alumnos, la maestra tienc que
atender al nifio especial y a los otros 39. Si no le da la_atencién
necesaria a este nifio es porque en realidad no puede con tantos
alumnos. -~ '
Cc_moc'mios también un céso de 1;na nirfia con paralisis cerebral,
la cual necesita estimulacién fisica especializada, que no se le esta
da_zido en la escuela regular, ya-que sélo tiene 50 minutos a la.

semana de educaci6n fisica que no esta adecuada a sus necesidades,

94



debido a que esta clase la comparte con todo su gripe y la imparte
un profesor que no es especializado. Si ella estuviera en una escuela
cspemal le darian una atencién personahzada.

En los Centros de Atencién Mﬁitiple (CAM) hay especialistas
para problemas de aparatoc psicomotor, de la 'vista, auditivos, de
lenguaje, que dan servicio® gratuito. Cuando ¢l nifio especial es

. aceptado en la escuela regular deja de recibir estos servicios. Est&s :
apoyos que antes grﬁn} gratuitos terie que ser particulares. USAER
manda especiahstéé alas eécuela’s méulareé, “las maestras trabajan
como negras, estan haciendo un gran esfuerzo, pero, no se dan
abasto.” '

Otro problema es que las escuelas regulares no tienen
ﬂmm Se puede poner una rampa para que se -
desplacen los alumnos en sillas de ruedas, pero, ¢qué pasa cuando -
quicren ir al bafio?. En el caso de la nifia con paralisis cerecbral, ella
sabe que no puede ir, Que tiene que coutrolarse, porque los barios
son muy pequefios. No es sano el aguantarse las ganas ademas de

_ser muy i.nc()m-odo le puede traer problemas intestinales.

" En cuanto a que los alumnos sin 'discapacidad acepten al
discapacitado, no hay tanto problema_ Las maestras que dlcron su’
_testimonio, comentan que s¢ ha visto que a los nifos especxales se
les quiere y se les estima, sus compaiieros tratan de ayudarlos. Pero,
no nada mas se trata de que los nifios acepten a su compariero Yy

" convivan con él. Se trata de que a este nifio se le de la atencién que

requiere.
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Por tener una postura en contra de la integracion educativa, se
nos ha tachado de inmhumanos, nos platicé una maestra. Lo que
pasa, continia, es que somos humanos, convivimoes con ellos y esto
nos hace ademas ser realistas. Nosotros sabemos que es verdad que
por ley todos somos iguales en cuanfo a dereg:hoé, pero ne lo somos.
en capacidades. No los menospreciamos, mas bien, estamos

conscientes de que sus necesidades son otras.

- En opinién de la directora de una escuela regular, hay nifios
que al ver que no alcanzan el nivel d€ sus compaiieros se frustran.
M&saﬁo que la maestra, €l compafiero, el padre, ni nadie les
diga nada, ellos solos al verse atrasados se dicen a si mismos “yo no
puedo, yo no sé, a mi no me quieren”. Esto muchas veces a pesar de

| que su maestra trate de elevar su autoestima.

i Lasr?_l-:néestrags argumentan- tambijén que--cuanrio los nifios
fési)eciales van a una escuela con otros nifios de sus mismas
caracteﬂsticas,. se adaptan y se socializan, y posteriormente ‘son
capaces de integrarse a otros grupos sociales sin problema. Segun
“ellas, no es necesario obligar a los nifios a convivir en un ambiente

“de no discpacitados para que cllos sca mas sociables.

7 “Las autoridades siempre quieren copiar modelés, que en otros
paises funcione la integracion educativa, no quieré decir que
forzosamente tenga que funcionar en México. Se debe entender que
somos diferentes en cuanto a cultura, educacion, infraestructura ¥
mentalidad.”



5.3 ESTRATEGIAS DE SOLUCION

La integracién de las personas con sindrome de Down debema estar
en manos de todos. La cooperacion puede clasificarse en diversos
aspectos que van desde la participacion de la persona discapacitada,
sus familiares, especialistas;, los no discapacitados hasta el gobierno. .

A continuacién présentamos una serie de propuestas mcogidvas _
en el medio familiar, clinico y escolar para cada uno de los aspectos
arriba secfialados, mclu:mos cuestlones, comumcatrvas educatwas

legislativas, preventwas y econormcas

La persona discapacitada _

 La persona con sindrome de Down debe estar -consciente, en la
medidavde sus posibilidades, de su problema. Saber que es
diferente, aceptar]o ¥y reconocer que necesita ayuda, Solo asi -
puecde cooperar para su integracion.

* El grupo Personas Primeroc ¢s un ejemplo de discapacitados
intelectuales que tienen conocimiento de su deficiencia. Es por ese

. Inotivo” que se organizan y luchan por sus dcrechos Seﬁa

conveniente xmpulsar la creacion de mas grupos asi.’

La familia
. ® La familia debe parhc:par de manera directa en todo el desarrollo

'i

del nifio, sea en la escuela, actividades recreativas o culturales.
Casi todo lo que logra el nifio y sus avances, es gracias al apoyo

de la familia.
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e Los padres deben estudiar mucho, casi hacerse especialistas en
sindrome de Down, conociéndolo sabran cémo ayudar al pequeno.
» Es comun que los médicos hablen de lo que los ninos no van a
poder hacer, pero los padres no deben dejarse influenciar;
muchos que desafian el diagnéstico han recibido sorpresas
satisfactorias. Tampoco se debe crear falsas esperanzas o exigir
. mas de lo que la persona Down puede dar. Se debe ser realista en
cuanto a las capacidades y discapacidades. Pero, tal cosa no- esta
peleada con’ el optimismo, el tHempo y esfuerzo que se dedique
para el maximo desarrollo delinfante.
e Los hermanos pueden participar, integrando al hermano Down a
su grupo de amigos.

'Especialistas v profesionales involucrados con el sindrome

« Existe inconformidad generalizada por parte de los padres hacia
los médicos que s¢ encargan de dar la noticia del nacimiento de

_ un nifio Down. Se recomienda a los médicos llevar al cabo un
..procesb de empatia, ponersc en los zapatos de los papas y ser
sensibles y respetuosos.

Los no discapacitados ] -

hY

e Durantc la investigacién se- detecté que la comunicacion es el

' punto de partida. La comumcamon no €s solo imprescindible para
.' educar ' e mtegrar socmlmcmc a los nifios Down. Tenemos que
valernos de ella para saber de que manera hablaries o acercarnos,
de qué modo despertar su confianza y cémo coexistir. con éllos.

“Puntualizaremos algunos aspectos que consideramos basicos:



1. Segun la experiencia, nadic se debe sentir mal por tener un
sentimiento de tristeza, lastima, duda, o por manifestar miedo al
primer contacto con una persona Down. Lo que corresponde es
entender que la vida en sociedad nos coloca, siempre entre
situaciones desconocidas. Debemos mformamos, saber en que
" consiste el sindrome, cémo podemos ayudar. Lo incongruente
seria que después ‘de .'.ést.o, sigui€ramos experimentando los
"mismos sentimientos: La manera de comunicarmos ticne que ser
~como con cualquier otra persona, simple, llana y cordialmente.

2. Las personas Down necesitan mas tiempo para comprender o
hacer cosas; hay‘ que ser paciéntes, tener en cuenta que en lo
fisico y en lo intelectual no son como une, pero’si experimentan
sentimientos similares a los nuestros, 1o debemos presionarlos o
enojarnos por ser mas lentos que una persona normal, al
contrario seamos tolerantes

" 3. En ocasiones la comunicacién autoritaria o vertical, puede ser de ‘

gran utilidad. En estos casos podemos llevar al cabo una

comunicacion respetuosa que oriente e instruya a los afectados;

los no discapacitados pbdemos ensefiarles muchas conductas o

formas de éomportamiento en scciedad y, de igual forma, en la

convivencia aprender muchos valores de €llos.

El gobierno - 3

¢ Pensar due el gobi.em(')- dcbe solucionar todo el probi‘éma.de la
integracién es una fantasia. El problema debe ser atendido tanto
por ¢l gobierno como por la sociedad civil. El ‘gobiemo debe

‘estimular la investigacion, los medios tienen que informar y el
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resto realizar actividades para buscar soluciones operativas. Por .

ejemplo el gobierno podria:

. Realizar mas investigaciones sobre €l tema y los resultados darlos

a conocer oportunamente.

2. Crear y apoyar centros de investigacion.

3. Estimular investigaciones independientes.

4, Difundir qué es el sindrome de Down, de qué se trata, por qlié los

no discapacitados tienen que participar en esta integracién y

como pueden hacerlo. : o~

. Reglamentar que Ssc¢ proporcione mas y mejores horarios en

television y radio, que todos los “canales televisivos dedigquen
determinado tiempo a la transmision de la discapacidad
intclectual. De hecho ya se realizan campanas y algunos canales

como €l 40, 22 vy 11 incluyen en su programacion estos temas,

‘pero no son suficientes.

Los medms maswos

La idea del Teletén es buena, los duerios de los medios deben
convocar a mas cventos de este tipo, donde la sociedad pueda
aportar algo. Pero eso si, hay que respetar la integridad y la
imagen de las personas, sensibilizar a 1a poblacién no quiere deéir

crear lastima,

Aépggto escolar

Se recomienda que los padfes no nieguen a su hijo Down la
posibilidad de ir a la escucla, sea especial o regular. La

“socializacién siempre es mejor que el aislamiento y no se debe
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escamotear la integracion a todo nivel y en diferentes arios de la
actividad humana.

» En el caso de que un nifio este en un Centro de Atencién Muiltiple
{escuela especial de gobierno} y que a Juicio del personal pueda
estudiar en una escuela regular, los padres deben valorar la
situacion y decidir qué es lo me_jor Hay infantes que sacan mayor
provecho en €l ambiente regular, pero también estan los que se
sienten mejor en escuela especial y obtienen mas beneficios.

¢ Son satisfactorios los casos de n_iﬁqs'que_ se han integrado al
ambiente escolar en esfablegimiéntos particulares. Las quejas

_vienen de escuelas de gobierno donde €l problema reside en

| carencia y mala administracion de los recursos humanos. Asf,
solo cabe responder que haya responsabilidad por parte de los
administradores de recursos humanos y éficiencia. ‘En estos
casos, no se debe mandar a escuclas regulares mas nifios de los -
que se puede atender. Se tiene que tomar en cuenta que la
sscuela donde se integre un nifio con discapacidad cuente con
todos los servicios que el infante necesita y éxista suficiente
personal preparado para atenderlo.

¢ Difundir informacién eu las aulas de clases de escuelas regulares,
aunque en ellas no exista ninglin nifio Down. - Con el_‘ fin de
_prevenir favorablémente si se presenta la necesidad de integrarlos.

¢ La legislacién debe determinar claramente qué se debe hacer cn el
caso del retraso mental. Existen varios reglamentos y leyes que

' ﬁx‘otégen a los discapacitados, pero se hace mayor énfasis en la

~ discapacidad fisica, dejando un poco de lado a la intelectual. Es
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necesario que se legisle y que se le preste mas atencion al caso de .

la discapacidad intelectual.

Prevencién

e Es cierto que hay mas posibilidades de tener un hijo con trisomia
21 cuando la madre pasa de los 35 afos, pero, la mayor parte de
los nirios que la presentan nacen de mujeres menores a esta edad,
debido a que es mayor el indice de embarazos en personas:
jovenes. Por lo tanto, siempre deberian de practicarse éxémenes
del careotipo del feto iﬁdependientemente de la edad. El cxamen
se denomina ammniocerntesis y consiéte en extraer entre la scmana
14 y 16 de embarazo, liquido amniético del vientre de la madre
para determinar si existe algim problema cromosémico. Asi, se

pucde decidir a tiempo tener al bebé o practicarse un aborto.

Aspecto econdmico
» Impulsaria creacion de fideicomisos cuyos fondos se destinen a la
1ealizacion de obras en apoye de las personas que tienen menos

TEeCUrsoes.

Obviamente, la tarea es ardua, pero si todos cbntribuimos podemos
transformar el euforno y crear un mundo més justo, donde las
diferencias no impliquen el sufrimiento y .margirxaciéll de una parte
de la soéiedad, cuya deficiencia sdlo se debe a haber nacido con un

cromosoma de mas.

FIN DEL REPORTAJE
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COROLARIO DEL TRABAJO
" ACADEMICO
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Con el reportaje profundo intentames desenmarafiar un tema poco
difundido y que visto desde la perspectiva médica a muchos parece
incomprensible debido al lenguaje especializado que sc¢ utiliza. La
. intencién del trabajo de investigacion fue satisfactoriamente lograda
porque el género reportaje nos ha permitido conocer antecedentes y
consecuencias, tratar ¢l tema desde la raiz, presentar lo
incomprensible de una manera clara para todos y en sus voces
originaies. También tuvimos que presmtar_ en la mente. del lector
lugares y ambientes antes desconocidos. - -

Desde ¢l principio nos asalté la duda df’or qué un reportaje y
no otro formato? gSeré; mejor para el tratamiento del tema? ¢Por qué’

no una cronica, una entrevista de semblanza o tal vez una serie de

Tiotas informativas?

- Ante tﬁles .ix-nen‘ogantes solo quedd responder qué cada género
-pericdistico cumple una funcién especifica, no hay uno mas bueno
que otro, simplemente cada cual informa lo que es necesario para el
momento y desarrolla la técnica del relato dependiende de los

objetivos que se persigan. -

: Decuhmoe, hacer un reportaje profundo porque se adecuaba a
los mquenmmntos dc nuestra mvcstxgacaon Era necesario Construir
un apoyo documiental, hacer irabajoc de campo y racionalizar lo
subjetivo con hechos concretos que vienen de una realidad que exige
comportamiento cientifico. Empleamos la entrevista como ‘técnica de
investigacién y como no se trataba sélo de dar una noticia no

hubiera bastado ni 1a nota, ni la crénica.
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Como resultado de la elaboracién del reportaje nuestra
cosmovision acerca de los discapacitados ha cambiado. Si en los
inicios dudamos de sus adecuaciones para vivir, ahora cstamos
convencidos de que la gran mayor*i.él de cs‘tas personas pueden
realizar una inmensa cantidad de actividades manuales, con mas
lentitud que una persona nérmal, con apoyo y orientacién, lo logran
en forma satisfactoria.

Al principio, acercarnos. a un mundo desconocido nos tho '
titubcaf, ponernos scntimentales y" temerosos. Como ibamos
avanzando y con la continua convivencia aprendifnos que qi_lienes '
padecen el sindrome de Down son tan dulces ¥y carifiosos como
cualquier otro nifo E;uc no tenga ¢l sindrome; 'ademés, la g‘an
mayoria ticne una sed de amor y corresponde a la confianza de

manera mas gratificante que un nifio normal.

. Nuestro objetivo primordial era el estudio de la Fundacion John
Langdon Down la mas. prestigiada de México. Fue a esa escuela a la
primera que nos acercamos y también aquella en la que encontramos
mas dificultades de acceso: tuvimos que hacer dntesala de un mes
para que nos pudlcran recibir; nunca se nos permmo la entrada ala.
biblioteca {ya que eso ammtaba nuevas. citas); tamblcn SC NOoS

_prohibié entrar como. obsewadones a un salén de clases porque
segln la profesora Martha Garcia, incomodariamos a los alumnos.
En Comunidad Down nuestra experiencia fue peor, ahi, desde el
' pﬁncipio nos dijeron que no daban informacién, ni recibian a nadie |

que no tuvicra interés de inscribir a un nifio a la escuela o bien
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hacer scrvicio social. Tales fueron las actitudes cerradas que .
sirvieron para desarrollar suspicacia y desconfianza. Lo qﬁe se hace
bien no tiene por gué ser escondido.

Nos parece inconcebible que estas escuelas que son las mas
grandes y famosas pongan tantas trabas al desarrollo de una
investigacion de tesis. Recordamos que el dia en que por fin se nos
atendié e€n las instalaciones de la fundacién (después de un mes de
solicitarlo), unos minutos después de que nosotros llegamos,-.entni
gente de la empresa Televisa. A estas personas, ademas de
pemiitirles inmediatamente el acceso a los salones de clases se les:
dej6 grabar videos con los nifios. Seguramente un reé]izador, su
asistente y un camarégrafo con una camara betacam con sungun
(luz en la parte superior de la misma) y cinturén con baterias, no

molestaban ni incomodaban tanto como una persona con libreta de

notas y grabadora de¢ bolsillo. Pero claro, nosotros no ibamos a darles
la publicidéd que Televisa les puede brindar y lo primero que nos
‘{iij.:emn en la fundacién fue: “nosotros te podemos dar informaciont,
pero 1, ¢qué beneficios nos vas a dar?.” Su falta de imaginacién, o
tal vez, su excesivo celo quiso impedir la realizacion de un trabajo

_académico que en su formato ticne el sello de la verdad.

Ante tales obstaculos, no dimos marcha atras, si el personal de

la Fund&cidn John Langdon Down en un inicio se mostré renucnte a
atendernos ¢ informarnos y cuando lo hizo fué de manera muy
limitada, obtuvimos los testimonios de alumnos y padres de familia,
también hablamos con la fundadora y presidenta, quien nos

obsequid valiosos minutos de su ticmpo. En cuanto a Comunidad
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Down, no era nuestra unica fuente. Hay mas escuelas especializadas
en el caso. Por otto lado, otras puertas se nos abrieron, recibimos

atencidn inmediata de la escuela Aceptar v el -Centro Down de

Tldhuae- También—organizaciones -como - -la -Confederacién - -de-- -----

Organizaciones en Favor de la Persona con Discapacidad Intelectual,
el grupo Personas Primero y Adelante Nifio Down nos dieron su
apoyo, tiempo y conocimientd, Esta fue una prueba exitosa porque la

necesidad de comunicarnos abrid la comunicabilidad.

Afortunadamente, si dos puertas se céerraron cinco se nos
abrierorn, permitiendo ampliar nuestro horizonte, adertrarnos en el

tema y cumplir nuestro ohjetivo.

Rescatando los beneficios que del reportaj'c_ hemos obtenido
pensamos que este formato es muy apropiado para dar a conocer y
“reflexionar no salo acérca de la trisomia 21, sino ademas sobre otros -
tcmas similares alejados de Ja luz publica y poco tratados. La ventaja
del reportaje profundo es que concentra una variedad de fucntes;
1i0s permite conocer a detalle un tema, sus causas v consecuencias
en un solo trabajo. Resulta practico y muy apropiado cn una
sociedad donde el periodista no solo lucha por acllam-r'y encontrar
las causas de los hechos, también los hace publicos, o0 como este
caso, presenta los corﬁportamientos, tanto de quien dirige, los ceﬁt;'os'

como de jas personas discapacitadas que se encuentran en ellos.
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