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VAMOS A PASO LENTO

Pasan sus dias recostados sin que el cuerpo responda y los haga levantarse, largos son
los dias en que el insomnio les impide liberar sus suefios mas inocentes; muchas las
horas que su mirada permanece perdida en el vacio y mientras el mundo sigue su curso,
ellos sélo ven lo méas préximo a si mismos.

Los niflos con deficiencia mental severa que no pueden valerse por si solos suelen
disfrutar del entorno que les rodea gracias a su familia y al carifio que los demas son
capaces de brindarles y a lo que ellos corresponden -aunque parezca poco creible- con un
apreton de manos, una ligera sonrisa o simplemente el acercamiento al otro.

Hay quienes sufren de espasmos (especie de descargas eléctricas que les invaden el
cuerpo); pueden padecerlos varias veces al dia, incluso hay semanas en que no se
presentan, pero en cualquier momento regresan y, tras reaccionar, el dolor les arranca un
grito desgarrador y lagrimas.

Sin manifestaciones como ésas los nifios con discapacidad mental severa suelen vivir
con tranquilidad. Como cualquier otra persona: comen, duermen, sonrien, juegan y
aprenden a diario.

No obstante, necesitan del apoyo de los demas para llevar a cabo sus actividades mas
sencillas o que son simples para quienes tenemos la fortuna de poder valernos por
nosotros mismos y pese a ello también requerimos de otros para poder vivir.

Ellos no pueden bafiarse solos, comer con sus propias manos, cambiarse de ropa sin el
apoyo de nadie o salir a la calle sin compafia y éstas son Unicamente algunas de las
caracteristicas de su discapacidad.

La deficiencia mental es, de acuerdo con la Asociacion Americana en Deficiencia
Mental, la falta de desarrollo global de las funciones, con predominio en la vida intelectual,
independientemente de la causa que lo origine. Las funciones mentales estan por debajo
del nivel promedio y puede manifestarse desde el momento de la concepcion hasta antes
de los tres afos de edad.

A lo que Maria Pallisera, en su libro Transicion a la edad adulta y vida activa de las
personas con discapacidad psiquica, afiade que es un reflejo de limitaciones del
funcionamiento presente del individuo y que se caracteriza por un coeficiente intelectual

inferior a los 70 puntos, considerado como la media estandar de la poblacién en general.



No es raro que en algunas familias los nifios con discapacidad, cualquiera que ésta sea,
permanezcan en una misma habitacion, como si fueran escondidos para que no los vean
los vecinos, amigos y personas mas proximas.

Y es que los nifios con deficiencia mental severa no pueden controlar a cabalidad sus
movimientos corporales, su lenguaje es mero balbuceo y gritos, de modo que sus
familiares o tutores pueden sentirse inhibidos para mostrarlos a los demas, llevarlos a
reuniones o fiestas.

Son muchos los avances en el cuidado y atencion de los nifios con deficiencia mental,
aunque también numerosas las personas que los hacen a un lado y la sociedad no les ha
brindado espacios propios, o al menos, el respeto que merecen como cualquier individuo.

Es innegable que la mayor parte de los mexicanos aun ignoran qué es la discapacidad y
sus distintas manifestaciones, por ejemplo, la deficiencia mental, por lo que se llega a
tratar a quienes la presentan con actitudes de lastima, indiferencia, rechazo y hasta
repugnancia.

Pese a que la poblacién con discapacidad es de 10 millones de mexicanos y que los
deficientes mentales severos son casi dos millones de habitantes de todas las edades,
principalmente, nifios y jévenes, son un sector sumamente segregado.

A partir de la puesta en marcha del llamado “Teleton” (en 1997) algunos medios de
comunicacion han difundido el estilo de vida, necesidades y caracteristicas de la poblacién
con discapacidad, lo que en afios anteriores no podria haberse logrado si no hubiera
quien pagara los espacios televisivos, en la radio, prensa escrita y revistas, asi como la
publicidad.

Pero el apoyo de la sociedad en general hacia este grupo de la poblacién es muy
limitado y sigue pendiente la creacion de nuevos programas de gobierno y del sector
privado, para que las personas también llamadas con capacidades diferentes se inserten
en la vida social y productiva del pais.

Incontables veces se ha escuchado: “los nifios son el futuro de México”. Sin embargo,
los efectos de esa frase no se reflejan en apoyos hacia la infancia con deficiencia mental
severa.

Al hablar de las personas con discapacidad no sé6lo debemos referirnos a los
invidentes, sordos, individuos con problemas para comunicarse o para caminar, también lo
son quienes tienen alguna afectacion en su coeficiente intelectual que les impide realizar

actividades y mostrar comportamientos similares a otros de su misma edad.



En este reportaje se tratardn las caracteristicas especificas de los nifios con deficiencia
mental severa y la forma de ayudarlos en su rehabilitacion a partir de la familia vy,
posteriormente, en el medio social.

Un reportaje con sentido periodistico y sin abusar de términos técnicos facilita la
comprension (desde el punto de vista social, humano, legal y cientifico) de lo que deben
enfrentar los nifios con deficiencia mental severa o también dafio neurolégico grave.

El reportaje, segun la definicion de Eduardo Ulibarri, en Idea y Vida del Reportaje, es una
investigacion a fondo sobre las causas de determinado problema que tiene la virtud de
interpretar y analizar las repercusiones; es asi como por lo profundo de la informacién y su
relevancia se acerca al lector. Es una ventana abierta hacia una realidad donde el
periodista se hace a un lado para dejar ver al lector, sin decirle todo con sus propias
palabras.

Y en cuanto a su elaboracién, de acuerdo con Maximo Simpson, una “narracion
informativa en la cual la anécdota, la noticia, la crénica, la entrevista o la biografia estan
interrelacionadas con los factores sociales estructurales, lo que permite explicar y conferir
significado a situaciones y acontecimientos”. *

A lo que Phillippe Gaillard refiere que “el reportaje equivale a la busqueda activa de la
informacién, teniendo mucho testimonio, jerarquiza, selecciona, sintetiza los datos y
documenta los acontecimientos”.?

Un género periodistico que obliga a allegarse de los elementos suficientes para escribir
con claridad, de tal modo que quien lea el reportaje pueda comprenderlo y sentirse
cercano.

Para cumplir con ese cometido Vicente Lefiero y Carlos Marin, en el Manual de
Periodismo, mencionan que el reportaje debe profundizar en un suceso explicandolo a
cabalidad, describir sus caracteristicas y también entretener.

A lo largo de este reportaje sobre la deficiencia mental severa en nifios fueron
acumuladas las experiencias de especialistas y personales, donde se les dio voz a
funcionarios publicos, miembros de asociaciones filantrépicas, socios activos de
organismos privados, médicos y, principalmente, a los directamente involucrados: los

nifios y sus familias.

1 Maximo Simpson, “Reportaje, objetividad y critica social”, en Revista Mexicana de Ciencias

Politicas, nimero 86, p. 147, UNAM.

2 Eduardo Ulibarri, Idea y vida del reportaje, Trillas, México, 1994, pag. 13.



La mejor forma de plasmar todas esas inquietudes, opiniones y conocimientos es a
través de un género periodistico rico en si mismo que permita dar los pormenores,
pues como menciona Julio del Rio, en Técnica del Reportaje, consiste en narrar la
informacién sobre una situacion que ha sido investigada objetivamente y que tiene el
propésito de contribuir al mejoramiento social.

En mi experiencia profesional he dado cuenta de que el reportaje es la forma mas
acabada de expresion de un periodista, ya que permite tratar los temas a fondo y con
un lenguaje comun, sin confundir al lector con términos técnicos o asuntos lejos de su
realidad.

Como sefala Rojas Avendafio “los fenébmenos no surgen aislados de una realidad
mas amplia, sino que se insertan en ella. El reportaje adquiere la categoria de noticia
cuando los hechos son conocidos e interpretados por el periodista y cuando éste los
comunica al lector”.

Se trata del género periodistico por excelencia pues requiere del resto, como la
entrevista, la crénica y la nota informativa, para poder tratar un asunto en especial y
expresarlo sumamente enriguecido, ya que deja lugar a la interpretacion.

Lorenzo Gomiz, en Teoria del Periodismo. Como se forma el presente, destaca que
el reportaje cuenta con la interpretacion que consiste en comprender y expresar un
problema, en descifrar la realidad humana social.

No obstante, si el reportaje se vale de ese recurso no es como una forma de opinion,
sino como aclara J. L. Martinez Albertos, en Curso General de Redaccién Periodistica,
es informaciéon de segundo nivel, de mayor profundidad y documentacién respecto al
simple relato obijetivo.

“Es la exposicion de los acontecimientos en su contexto, es decir, en su aspecto
global. (...) Los investiga y, por su fuera poco, tiene libertad expositiva. Es necesario
destacar que todo ello es posible gracias a la investigacion”. *

El reportaje también se distingue porque puede valerse de diversos modos de
expresion (escrita, hablada o visual) para tratar sucesos reales, de la vida diaria de
cierta comunidad o sector social.

Ademas, da la oportunidad de preparar a la sociedad para comprender o, en su caso,
afrontar los nuevos retos de nuestro tiempo, por la serie de datos, experiencias y

herramientas que se le proporcionan a través de éste.

* Mario Rojas Avendafio, El reportaje moderno, FCPyS, UNAM, 1976, pag. 45.
* Hernan Uribe, “Apuntes sobre la investigacion y fuentes del reportaje”, en Cuadernos del Centro de
Estudios de la Comunicacion, Nimero 7, UNAM.



Como un medio para informar ha contribuido en muchas ocasiones a destacar
problemas y plantear soluciones, cuando antes de su publicacion tal vez eran ignorados
0 minimizados.

Por ejemplo, hasta hace tiempo eran casi nulos los programas de television, trabajos
periodisticos o investigaciones difundidas en los medios de comunicacion, respecto de la
discapacidad en México.

Es por ello que la deficiencia mental severa ya no puede verse como un tema
exclusivo de los médicos, de las instituciones de salud y los hospitales que puedan
atenderla, se trata de un fendémeno social que tiende a alcanzar dimensiones
preocupantes por el incremento de casos en los Ultimos afos.

Son de tomarse en cuenta las pérdidas econémicas que se registran en el pais, a
causa de la falta de productividad de las personas con algun tipo de discapacidad y que
de acuerdo con la Secretaria de Salud se calculan en 75 mil millones de pesos anuales.

Lo anterior a consecuencia de los gastos que realizan familiares en su rehabilitacion y
las inversiones de organismos de asistencia federal, estatal, municipal y de la iniciativa
privada para brindarles cuidado y atencion, pues se estima que las personas con
discapacidad pierden en promedio diez afios de vida saludable.

En el primer capitulo, “El comienzo de un largo andar”, se detallaran las causas que
originan la deficiencia mental severa y las manifestaciones mas comunes, a fin de
facilitar su deteccidn a tiempo y evitar mayores males a quien la presenta.

El segundo capitulo, “Prevenir es ayudar”, proporciona una guia de las acciones que
se pueden tomar a nivel individual para evitar que en la familia haya casos de este tipo y
respecto a las instituciones del pais se analiza qué estan haciendo para que el problema
no crezca.

Durante el tercer capitulo, “Un medio dificil’, se expone la importancia de la familia y el
entorno social, asi como la forma en que influyen para la rehabilitacion y adaptacion de
las personas con discapacidad.

Asimismo, los factores necesarios para que nifios con deficiencia mental severa
exploten las capacidades con que cuentan y se conviertan en seres independientes en
la medida de sus posibilidades.

Posteriormente, en el capitulo cuarto, “En el camino de la rehabilitacidn, el final esta en
la sociedad”, se exponen los métodos mas conocidos por instituciones publicas y de
asistencia privada y la forma de aplicarlos, asi como la manera en que puede intervenir

cada integrante de la familia para lograr mejores resultados.



Para concluir, en el capitulo quinto, “Futuro incierto”, se sefialan los servicios disponibles
para este sector de la poblacion en las instituciones publicas y privadas, las oportunidades
para su integracion a la vida social y productiva, asi como las distintas leyes que existen

en México para la defensa de sus derechos.



CAPITULO |

EL COMIENZO DE UN LARGO ANDAR

¢ QUE HICE PARA MERECER ESTO?

Cuando Karla Suéarez se enter6 de que su hijo Diego tenia deficiencia mental la
frustracion y desesperacion invadié su ser. Relata que lo primero en preguntarse fue:
“por qué a mi, por qué a mi bebé, qué hice para merecer esto. Ahora lo que siento es
aceptacion, no resignacién, pues sé mi hijo es fuerte y saldra adelante”.

Diego Durén tiene ya cuatro afios de edad y como cualquier persona come, duerme,
sonrie, llora, siente; sin embargo, es uno entre 2.7 millones de menores de edad que
en México presentan algun tipo de discapacidad cerebral o motriz y requieren de
atenciones especiales.

La deficiencia mental es, de acuerdo con la Asociacion Americana en Deficiencia
Mental, la falta de desarrollo global de las funciones, con predominio en la vida
intelectual, independientemente de la causa que lo origine, misma que puede actuar
desde el momento de la concepcién o en cualquier momento de la vida evolutiva,
hasta antes de los tres afios de vida. Las funciones mentales estan por debajo del
promedio y se asocian con la alteracion de la conducta adaptativa al medio que rodea
al sujeto.

En México, segun el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica (INEGI),
existen 10 millones de personas con alguna discapacidad, de los cuales mas de dos
millones son nifios en edad escolar.

Se estima, ademas, que cada afio surgen 267 mil nuevos casos de discapacidad,
tendencia que para el afio 2050 originara que de la poblacion total proyectada en 145

millones de personas, 22 millones presentaran alguna limitaciéon de sus funciones tan sélo
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en México, sefala el ultimo Censo de Poblacién y Vivienda del INEGI efectuado en el afio
2000.

“Sin embargo, las personas con deficiencia mental no son enfermos, mucho menos
las que su grado de lesién es grave, tal como algunos suelen referirse a éstas con una
actitud compasiva o para marcar diferencias con el resto de la gente”, aclara en entrevista
Antonio Loera, director del Centro de Educacion y Desarrollo Humano de la Universidad del
Valle de México (UVM).

Manuel Valdés explica en su libro Manual Diagnostico y Estadistico de los
Trastornos Mentales, que, de acuerdo con la Asociacion Americana de Retardo Mental, la
discapacidad mental alude a limitaciones sustanciales en el funcionamiento que debiera
tener el individuo. Se caracteriza por un desempefio intelectual significativamente inferior
a la media, que generalmente coexiste junto a limitaciones de dos o mas de las siguientes
areas de habilidades de adaptacion:

Problemas para la comunicacién, auto-cuidado, desenvolvimiento en la vida diaria
y social, asi como en el uso de los servicios con que cuenta su comunidad. Se caracteriza
por un coeficiente intelectual inferior a los 70 puntos, considerados la media estandar.

La discapacidad mental altera una o varias funciones cerebrales y no es
susceptible de curacién en el sentido de una enfermedad, sefiala Loera, de modo que
para poder comprenderla conviene saber que:

¢ La capacidad intelectual general se define como coeficiente intelectual, obtenido
mediante una evaluacion de una o mas personas a través de un test de
inteligencia administrado individualmente.

e Se ha elegido el coeficiente intelectual de 70 puntos como el corte en el retraso
mental, ya que mucha gente con un rango menor requiere de cuidados especiales,

particularmente, durante la etapa escolar.
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“De manera mas clara, podemos decir que se puede pensar en la posibilidad de un
retraso mental en todo nifio que se encuentre a mas de dos variaciones estandar por
debajo de la media para su edad, al medir su inteligencia mediante pruebas de
psicometria”, detalla Nelson Walson en su libro Tratado de Pediatria.

Asi, el coeficiente de inteligencia es la relacion existente entre la edad mental y la
edad cronoldgica multiplicada cien veces, es decir, por cien. Aungue vale decir que
casi el 3 por ciento de la poblacion normal se encuentra a dos desviaciones estandar
por debajo de la media en cualquier prueba de intelecto.

Por definicion, la deficiencia mental requiere que su comienzo tenga lugar antes de
los 18 afios, pues es el tiempo que el humano ocupa para desarrollarse fisica e
intelectualmente, de ocurrir lo contrario constituye una demencia y se codifica dentro
de la seccion de trastornos mentales organicos.

Las cifras sobre la incidencia del retraso mental varian segun las edades, debido
fundamentalmente a la necesidad de adaptarse a las circunstancias cambiantes. Por
ejemplo, se puede medir a un nifio valorando su capacidad para cuidarse a si mismo,
al alimentarse como tomar su biberén con sus manos, vestirse, moverse de sitio a
voluntad propia en comparacion con otros chicos de su misma edad cronoldgica.

Y se puede determinar su capacidad social cuando esta en etapa escolar al
adaptarse a las exigencias educativas generales, ya que en este momento se
establecen relaciones entre los menores de su misma edad que a veces tienen mejor
desenvolvimiento para cumplir con las tareas asignadas y relacionarse con sus
compafieros.

Algunos investigadores clasifican la deficiencia mental en cuatro niveles: leve,

moderada, severa y profunda. Sin embargo, existen instituciones como la Confederacién

Mexicana de Organizaciones en Favor de la Persona con Discapacidad Intelectual AC
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(Confe) que tratan a cada persona de acuerdo con sus necesidades de adaptaciéon y
desarrollo, mas no con base en grados de lesiéon neurolégica.

Para el Confe las personas con discapacidad no pueden ser atendidas en relacion
a los resultados que hayan obtenido en los examenes de coeficiente intelectual, sino
su grado de adaptacion y capacidad para valerse por si mismos.

De acuerdo con la zona del cerebro que se encuentre dafiada la pardlisis cerebral

se clasifica, desde el punto de vista fisiologico, en cuatro grupos principales:

e Espasticidad: Se caracteriza por una notable rigidez de movimientos,
incapacidad para relajar los musculos debido a una lesibn en la corteza
cerebral que afecta los centros motores.

La persona presenta una accion refleja de tipo flexor o tensor, hiperactividad de los
reflejos, marcha en forma de tijera, hiperritabilidad muscular respondiendo al mas
ligero estimulo. La espasticidad puede atacar a todo el cuerpo o sélo algunas partes.
La marcha de los niflos espésticos es extremadamente dificil, ain cuando su equilibrio
sea normal. Alrededor del 75 por ciento de las personas con paralisis cerebral
presentan espasticidad.

e Atetosis: Es la lesibn que se presenta en los nucleos grises centrales del
cerebro. La persona se caracteriza por movimientos involuntarios,
incoordinados y desordenados, éstos intervienen con los voluntarios y pueden
ser rapidos o lentos.

Se producen por lo comin movimientos de contorsién de las extremidades, de la cara,
la lengua, gestos, muecas y torpeza al hablar. Menos del 10 por ciento de personas
con paralisis cerebral muestran atetosis.

e Ataxia: La lesion se localiza principalmente en la zona del cerebelo. La persona
presenta alteraciones en el balanceo y el equilibrio; ocasiona cierta incapacidad

para dirigir el movimiento hacia alguna actividad determinada. El nifio con este
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padecimiento carece del sentido de la posicidn o postura debido a que no sabe
gué musculo usar para orientarse en el espacio con relacion a la gravedad.

e Temblor: La lesion se caracteriza por ser ritmica e involuntaria debido a la
contraccién de mausculos. El temblor se presencia durante el reposo o la

inactividad.

Estas variedades de trastornos pueden ser observados en forma pura o
mezclada, de modo que también pueden ser clasificados de acuerdo con los

miembros afectados y se determinan de la siguiente manera:

Monoplejia: Se encuentra afectado un solo miembro.

Hemiplejia: Cuando la mitad del cuerpo presenta el problema (brazo y pierna del
mismo lado).

Diaplejia: Se afectan las extremidades superiores.

Paraplejia: Los extremidades inferiores son las mas dafiadas.

Triplejia: Se encuentran afectados tres miembros del cuerpo.

Cuadriplejia: Todos los miembros se encuentran afectados.

Aunque no se dispone de informacion precisa sobre la incidencia de la
discapacidad en nuestro pais, de acuerdo con informes del Hospital Infantil de México,
cada afio se presentan 125 mil nuevos casos de discapacidad s6lo como consecuencia de
fracturas graves, como pueden ser golpes fuertes recibidos en la cabeza o extremidades
del cuerpo a causa de un accidente que impiden a la persona llevar a cabo

sus actividades de manera normal.
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Asimismo, 67 mil casos mas por malformaciones de nacimiento, 43 mil por
secuelas de enfermedades cerebrales, 20 mil a consecuencia de trauma
craneoencefalico, 12 mil por paralisis cerebral infantii y dos mil 400 de sordera
congénita.

Lo anterior representa aproximadamente de 267 mil casos nuevos de
discapacidad Unicamente por las condiciones arriba referidas, de acuerdo con los
resultados de la ultima Encuesta Nacional de Salud correspondiente al 2002.

Dichas cifras fueron tomadas por la Secretaria de Salud para crear su programa
operativo 2000-2006 y presentado al Congreso de la Union para su estricto seguimiento
y analisis.

En la siguiente grafica se puede ver claramente el porcentaje que ocupa cada
una de las causas de la discapacidad, destacando entre éstas las fracturas y las

malformaciones de nacimiento.

O Fracturas graves

B Malformaciones congénitas
OEnfermedad vascular cerebral
O Trauma craneoencefalico

W Paralisis cerebral

O Sordera

Estudios realizados por el Hospital Infantil de México refieren también que hasta el
33 por ciento de los pacientes hospitalizados y el 25 por ciento de las nifias y nifios

atendidos en la consulta externa sufren diversas condiciones de discapacidad.
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LAS COSAS SURGEN POR ALGO

Amalia Gamio, responsable del Programa sobre la Discapacidad y su Prevencién
del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), sefiala que las causas de la deficiencia
mental son tan variadas como las formas, grados y sindromes en que se manifiesta.

No obstante, indica que la mayor parte de las situaciones que originan la
discapacidad se deben a problemas durante su embarazo y que finalmente repercuten
en el momento del parto o los primeros tres afios de vida.

“No es una sola cuestion, pueden ser de caracter hereditario, por la falta de
alimentacién, consecuencia de alguna enfermedad que la madre haya presentado en la
etapa embrionaria o si ésta es adicta a alguna droga”, explica.

“Pero también -detalla- la discapacidad puede ser causada por problemas al
momento del parto, si el nifio enferma de algo grave desde muy pequefio 0 con tan solo
una caida que le dafie el cerebro. De modo que la gama de causas es tan grande como

tantas son las formas en que se manifiesta la discapacidad y los grados de dafo”.

DENTRO DE Mi

Existen un conjunto de factores determinantes de una alteracion cerebral que
finalmente se traducen en discapacidad mental o de funcionamiento motriz. En algunos
casos presentan una predestinacion de caracter hereditario y en otras, el trastorno se ha
puesto en marcha en épocas muy tempranas de la vida embrionaria.

No obstante, los factores hereditarios representan aproximadamente el 50 por
ciento de los casos, mientras que las alteraciones tempranas del desarrollo embrionario

alcanzan el 30 por ciento de éstos.
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Es importante explicar que este periodo de la vida del nifio, corresponde a la etapa
prenatal, misma que se divide en embrionario (que abarca desde el momento de la
concepcion hasta el cuarto mes de vida intrauterina) y el fetal (que va desde los cuatro

meses hasta el nacimiento).

La discapacidad mental que es causada durante el embarazo también es llamada

encefalopatia y frecuentemente se debe a:

a) Enfermedades graves de la madre: tales como enfermedades del corazon que
van asociadas a una saturacién pobre de oxigeno (hipotension, especialmente si es
brusca y llega al estado del colapso); anemias severas por la falta de una adecuada
alimentacion.

Infecciones o intoxicaciones que regularmente no producen ninguin sintoma en la
madre, pero que se extienden al nifio que se esta desarrollando en el Utero causandole
malformaciones y anormalidades graves y permanentes. La mas frecuente es la rubéola
que se caracteriza por inflacién de glandulas y erupcién o irritacion cutanea.

b) Procesos que impiden el paso normal de la sangre de la madre al feto a través
de la pared intrauterina: En este grupo podemos incluir el padecimiento por parte materna
de crisis ténico-clonicas generalizadas, afectacion eclampsica o preeclamsica; estados
psicolégicos de angustia 0 enojo; llantos, vémito, compresion exagerada del abdomen por
fajas, corsés y ropas muy cefidas.

Este tipo de causas es el mas frecuente entre los nifios con encefalopatia, nacidos
de madres solteras, artistas, primerizas, con desajustes en el animo como la histeria, o las
que viven en condiciones deplorables, ya que en estos casos se interrumpe el libre paso
sanguineo Utero-placenta, unas veces por temores de tipo social, otras por razones de

trabajo 0 a consecuencia del estrés emocional.
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c) Procesos toxicos o ingestion de medicinas, que interfieren el normal desarrollo
del feto directamente o a través de diferentes reacciones de intolerancia ocasionadas por
la madre.

Aqui también se incluyen las causas fisicas de encefalopatia como la
exposicion a Rayos X y ondas ultrasénicas, especialmente si han sido aplicadas en la
primera mitad del embarazo.

d) Patologia de la placenta y del corddn umbilical cuyas alteraciones pueden
manifestarse bajo diversos aspectos: mala implantacion de la placenta, desprendimientos
parciales, infartos mas o menos extensos o hipoplasia de la misma.

El cordén umbilical puede ser delgado en su totalidad o en una pequefia zona, 0
bien puede mostrar anudamientos u otras anormalidades. Otras veces es excesivamente
largo y da una o mas vueltas alrededor del cuello del feto en el que puede interrumpir el
paso normal de la sangre hacia el cerebro.

e) Otras de las causas son las genéticas que pueden ser por irregularidades
cromosdémicas, sindromes de tipo hereditario que conducen al retraso psicomotriz 0 por
malformaciones del encéfalo.

Los sindromes mas comunes por desordenes de tipo hereditario son el Sindrome
de Down, Sindrome de Klinefelter y Sindrome de Turner, caracterizados porque los
individuos tienen tanto células normales como anormales; fendGmeno que tiene su origen
en la no disyuncién de los cromosomas que ocurre en algin momento después de la
concepcion.

Hay algunos desoérdenes metabdlicos heredados y los individuos nacen con
una incapacidad para metabolizar o asimiliar ciertas sustancias, complicaciones que
pueden ocasionar resultados negativos en la salud como el retraso mental.

En la actualidad, esta disposicién se puede detectar desde el nacimiento y tratarse

con una dieta especial. Otro trastorno como éste es el llamado galactosemia o
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incapacidad para asimilar el aztcar de la leche, mismo que también se puede regular con
una alimentacion especifica.

Asimismo, dentro de los desordenes de tipo hereditario se encuentra el que resulta
de la incapacidad para metabolizar debidamente las grasas. El mas conocido de éstos es
el mal de Tay-Sachs, que siempre termina en retraso mental severo y muerte prematura.

También existen muchos trastornos congénitos de causa desconocida, que se
caracterizan por deformidades en el craneo y espina dorsal que pueden producir retraso
mental. Y, finalmente, se encuentran las alteraciones por la presencia de un cromosoma
adicional que ocasionan padecimientos como el Sindrome de Down.

Cabe agregar a este apartado que existen ademas una serie de traumatismos
directos en el vientre que actlan lesivamente de dos maneras: desprendiendo la placenta
(dafiando directamente el cerebro del nifio), lo que puede ocurrir cuando la madre recibe

un golpe o una caida y sufre el impacto mayor en el estmago.

UNA LUZ

“Muchas personas pudieran pensar que el parto es la conclusién exitosa del
embarazo, aunque es lo mas doloroso, que un mal rato pasa rapido y la madre esta a
pocos minutos de tener a un hijo sano en sus brazos. Sin embargo, no cuentan con que
esta etapa es sumamente importante, porque el bebé esta en riesgo de sufrir lesiones
irreparables o contar con lo suficiente para ser un nifio como su familia espera”.

Asi lo comenta Loreto Santoyo, directora de la Escuela de Rehabilitacién con
Sistema Glenn Doman, instituto localizado en la ciudad de Mérida, Yucatan, mismo que se
centra en la atencién de menores con lesion cerebral severa.

Entre las causas perinatales de la discapacidad se encuentran todos aquellos

trastornos que tienen lugar en el periodo comprendido entre el momento que comienza a
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ponerse en marcha el parto y la primera semana de vida. Mismos que pueden alterar de
alguna manera la salida normal del feto al medio ambiente, provocando que el cerebro
sufra lesiones irreparables en mayor 0 menor grado.

Pascual Castroviejo, en Diagnéstico Clinico Radiolégico de la Neurologia Infantil, dice
que_“debe extremarse la vigilancia a lo largo del parto, para evitar llegar a maniobras
(como el uso de férceps) que provoquen en el nifio lesiones irreparables: tal vez una
cesarea practicada a tiempo pudiera evitar muchos de estos dafios cerebrales. El trauma
de parto es el mas frecuente factor causal de lesiones cerebrales”.

Entre las alteraciones mas comunes al momento del alumbramiento estan la que se

producen en:

e Intradtero, es decir dentro del Gtero: Problemas en la placenta debido a que tiene
mala insercion en la pared intrauterina, placenta previa a su desprendimiento;
parto prolongado; vueltas del cordén alrededor del cuello del feto; rotura prematura
de la bolsa amniética, y otras como rotura uterina 0 hemorragia intradtero.

e Extraltero, fuera del utero: Dificultad de respiracion, neumonias, anemias y
prematuridad.

e Trauma de parto: Parto rapido, estrechez de las caderas o desproporcién entre
éstas y el tamafio de la cabeza del bebé, parto de nalgas o trasverso, parto doble o
triple. O bien, porque durante el parto pueden ocasionarse hemorragias masivas
mortales que provocan un cuadro de gravedad inmediata, con muerte a las pocas
horas o dias.

e Metabdlicas: Algunas veces aparecen problemas metabdlicos en el nifio recién
nacido, que se ponen en evidencia por rigidez, crisis convulsivas, trastornos

respiratorios y que suelen deberse a alteraciones como hipocalcemia e
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hipoglucemia, ésta es capaz de dejar secuelas muy severas de no corregirse a
tiempo.

e Varios: Hijos de madres diabéticas, infecciones, déficit de glucosa, hemorragias
cerebrales, bajo peso al nacer para la edad gestacional, dificultades precoces para
succionar, asi como la ingestién de medicinas o aspiracion de sustancias como la

Vitamina K.

INOCENCIA PELIGROSA

Después del parto (periodo postnatal) son importantes las causas patolégicas que
actian sobre el sistema nervioso, tales como los traumatismos, las lesiones vasculares,
infecciones (como meningitis), tumores, etc., pues lesionandolo provocan alteracion de
sus funciones y su maduracion.

La etapa del nifio comprendida desde el alumbramiento hasta los 3 afios de edad
es conocida como postnatal y debido a que son los primeros meses en que el nuevo ser
se encuentra adaptandose al medio externo, en ésta se presentan el 5 por ciento de los
casos de retraso mental.

Es lamentable, comenta Martha Pérez Bejarano, ex directora del DIF del Distrito
Federal, que un niflo que nacié sano por alguna razén registre un dafio en su sistema
neuroldgico que le afecte algunas de sus funciones intelectuales o que por cierta causa se
vea afectado en sus capacidades motrices.

Y es que, dice, ocurre que hasta por una temperatura muy fuerte el nifio
convulsione (descargas eléctricas del cerebro que provocan rigidez en el cuerpo, los ojos
se ponen en blanco y hay el riesgo de que se muerdan la lengua) y la reaccién dure tanto

tiempo que devenga un retraso mental.
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Incluso, es mas traumante para un padre de familia ver que su hijo era antes
“normal”, si se puede ver asi, y de un momento a otro ya no perciba o responda al
medio externo como antes lo hacia, menciona Teresa Jiraldo, terapista del Centro de
Educacion y Desarrollo Humano de la Universidad del Valle de México.

“Un dia como cualquier otro,- recuerda Loreto Santoyo-, mi hijo en un descuido,
se salid a la calle, de pronto un auto se aproximé rapidamente a él sin que se
esperara, ya estaba yo en la puerta de mi casa a punto de correr a rescatarlo, pero
todo fue tan rapido que el carro atropellé a Marcel y el impacto mas fuerte lo recibi6é en
la cabeza.

“Mi hijo, continla, tenia sélo 3 afios, ahora va a cumplir 15 y aln no recupera
del todo sus capacidades intelectuales. Pero ha pasado lo peor pues después de ese
dia, que no olvidaré nunca, quedo practicamente en estado vegetativo y decidi formar
una escuela para ayudar a gente que como mi hijo pueden ser como el resto de las
personas que se consideran normales, sin saber que nadie puede ser considerado
anormal”.

Loreto Santoyo relata que luego de que su hijo perdié buena parte de sus
habilidades motrices e intelectuales decidié unirse a las familias que luchan porque
sus hijos con algin grado de discapacidad, lleguen a tener lo suficiente para valerse
por si mismos y aprendan a vivir en la sociedad.

Por tres afos trabajé junto con varias organizaciones en beneficio de las
personas con discapacidad y no fue hasta cinco afos después como se dio cuenta de
que su hijo, que presentaba lesién cerebral severa, no era aceptado en ningun
instituto.

En consecuencia, Santoyo decidié crear una escuela con recursos otorgados
por diversas instituciones, para atender a los nifios que, como su pequefio, habian
sido rechazados en centros especiales.

Y es que un nifio puede nacer con la suficiente capacidad intelectual de acuerdo

con su edad, pero la deficiencia mental puede generarse en los primeros tres afios de

22



vida y factores de riesgo, que en apariencia pueden parecer sencillos, dan lugar a una

discapacidad, entre éstos se encuentran:

e Trastornos cardiovasculares: pueden presentarse de manera pasajera 0
perenne. Se incluyen a este grupo las secuelas dejadas por hemorragias,
embolias, paro cardiaco por algunos minutos, cardiopatias congénitas,
convulsiones, entre otras.

o Infecciones cerebrales: son procesos inflamatorios intracraneales del tipo de
las  meningitis, encefalitis, meningoencefalitis, reacciones alérgicas
parainfecciosas.

e Intoxicaciones del sistema nervioso central: las mas frecuentes son las
ocasionadas por plomo, arsénico, hidréxido de carbono, y demas téxicos que
son inhalados por la madre durante el embarazo o de forma constante por el
menor en sus primeros afios de vida, cuando sus defensas bioldgicas apenas
estan en desarrollo.

e Traumatismos craneales: su frecuencia tiende a ascender de manera notable
por los accidentes de transito. Pueden estar provocados por un golpe directo y
también ser secundarios a una intervencién neuroquirargica. Entre esta causa
también se encuentran los posibles dafios fisicos a la cabeza, de cualquier
origen, gue se mantuvieron mucho tiempo sin operar, asi como los distintos
tipos de epilepsia cuando no han sido controlados tempranamente.

e Otros: las secuelas de algunas comas, los cuadros de deshidratacién, paros
respiratorios no compensados a tiempo, diferentes trastornos endocrinos,

vitaminicos, minerales y los procesos degenerativos de comienzo temprano.

Antonio Loera, director del Centro de Educacion y Desarrollo Humano de la
Universidad del Valle de México (UVM), sefiala que es importante conocer las causas

de la discapacidad mental o fisica para establecer el cuadro clinico de la persona; sin
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embargo, subraya que lo importante es darle atencién especial a sus limitaciones
tomando en cuenta su edad cronoldgica, medio social y familiar.

El Hospital Infantil de México indica que los menores con deficiencia mental, en
general los casos de discapacidad, son resultado de que los avances tecnoldgicos han
permitido aumentar la esperanza de vida de los mexicanos, pero las secuelas
discapacitantes son mdltiples y variadas, esto de acuerdo con informacion de la
Oficina de Representacion para la Promocion e Integracion Social para Personas con
Discapacidad.

Tan sélo en el Distrito Federal, revela Martha Pérez Bejarano, el 0.8 por ciento
del total de los 8 millones de habitantes son personas entre cero y 18 afios de edad
que presentan alguna discapacidad.

En tanto, el Registro de Menores con Discapacidad. Reporte Global Estado de
México 1999, sefiala que existen en esa entidad 43 mil 238 menores discapacitados,
de los cuales 14 mil 896 son nifias y 15 mil 600 nifios, y de éstos 4 mil 962 tienen

menos de 5 afios de edad.

DESCIFRAR LO INCOMPRENSIBLE

Como se habia mencionado el grado de coeficiente intelectual promedio es de

70 puntos y una cifra menor a ésta ya se considera como un deterioro en las

capacidades intelectuales o fisicas, por lo que las personas que lo presentan requieren

de atencion especial.

Segun estandares de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) existen cuatro

niveles que reflejan el grado de deficiencia:
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Deterioro del Coeficiente intelectual

Leve de 50-55a 70

Moderado de 35-40 a 49

Severo de 20-25 a 34

Profundo por debajo de 20

OLeve

B Moderada
O Severa
OProfunda

No se puede hacer una exacta clasificacion del nivel del dafio neuroldgico en
grupos puros, ya que si bien es verdad que cada sujeto muestra predominio de
algunos sintomas y signos, y mayor lesiéon en unas estructuras que en otras, lo cierto
es que habitualmente las formas se encuentran “mezcladas” tanto en lo que se refiere
al tipo de funcién como a los 6rganos alcanzados.

No obstante, otros autores establecen que los nifios que presentan una lesion
neuroldgica severa pueden aprender a cuidar minimamente de si mismos y mantener
conversaciones sencillas. Necesitan mucha vigilancia y a menudo se les interna en

centros especiales.

25



El retraso mental de este tipo de pacientes puede ser tan profundo que necesitan
ser cuidados en forma continta, para vestirse, lavarse, alimentarse, incluso en los casos
gque puedan ejecutar estas acciones a voluntad propia.

Sin embargo, muchos especialistas en el tema aseguran que si bien los menores
de edad que presentan retraso mental severo no estdn en posibilidades de cuidarse por
voluntad propia, pueden aprender.

La lesidn neurolégica severa es, en efecto, un grado de coeficiente intelectual muy
bajo y eso provoca que quien lo presenta parezca que no percibe nada de lo que esta en
Su entorno y por tanto tampoco responde a él.

Sin embargo, coinciden Antonio Loera y Loreto Santoyo, “hay células que adn
estan vivas en el cerebro del discapacitado severo que se da cuenta de ciertos estimulos
y responde a algunos llamados. Por ejemplo, tomar y soltar un objeto cuando se le indica,
mirar a cierto punto si se le llama la atencién, responder a sonidos como la musica que es
de su agrado o a reflejos provocados por sustancias que estan cerca de éste, llAmense

liquidos, temperaturas o texturas”.

EL PROBLEMA ES SERIO

Julieta Cano, madre de un nifio con pardlisis cerebral cuenta que en un inicio

“uno desconoce qué es la discapacidad o un dafio neurolégico severo. Al principio

pensamos que el nifio es flojo, distraido, que no responde a nuestros llamados porque

apenas esta creciendo, pero no tarda el momento en que nos damos cuenta de que algo
esta pasando y que el problema es serio”.

Francisca Saavedra, de la Oficina de Representacion para la Promocion e

Integracion Social para Personas con Discapacidad de Presidencia de la Republica

explica que existen distintas manifestaciones de un retraso mental y en algunas casos
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también en el desarrollo motriz, de modo que la mama percibe que su bebé no responde
a ciertos estimulos, tal vez visuales, auditivos 0 de movimiento.

“La mama puede ir haciendo algunas detecciones empiricas, pues intuitivamente
descubre que algo no esta funcionando bien. Entonces, antes de que los nifios puedan
asistir a la escuela esas irregularidades son una forma de entender que el menor tiene un
problema”, detalla.

Marta Griselda del Valle, del Centro Nacional de Rehabilitacion (CNR), menciona
que como la gama de la discapacidad es tan amplia, existen sindromes que no son tan
visibles y no es sencillo que se pueda detectar desde temprana edad.

No obstante, afirma que en un caso de deficiencia severa las complicaciones son
mas evidentes y el menor esta en posibilidades de ser atendido a pocas semanas del
alumbramiento.

Cuando una madre es primeriza, indica, puede comparar los movimientos que
realiza su hijo con los que efectian otros menores de su misma edad, pues para un
pequefio con retraso mental severo no es facil cambiarse de posicién, no se rueda, se rie
a destiempo cuando se le hace una gracia, no se puede sentar, no fija la vista y mucho
menos gatea.

“Todas esas son tablas o rangos, detalla, con los que los padres se pueden dar
cuenta de que el bebé presenta alguna discapacidad. Las mamas pueden detectar este
problema porque saben con cierta precision en qué tiempo un nifilo comienza a realizar
acciones a voluntad propia, cuales son los movimientos y acciones caracteristicos de cada
etapa del desarrollo humano”.

Por su parte, Silvia Leén, coordinadora de la Escuela de Terapia Ocupacional del
DIF Nacional-Unidad Zapata, indica que la lesion neurolégica severa también es

perceptible debido a que los nifios con frecuencia sufren de espasmos o epilepsia y que al
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no tratarse a tiempo ocasionan mayor dafio al cerebro, y con esto aumento de la
discapacidad

“Los espasmos producen en el nifio rigidez del cuerpo, los ojos se ponen en
blanco y es tanta la fuerza que pueden morderse la lengua o golpearse fuertemente con el
objeto mas cercano, pues esto se debe a descargas eléctricas comandadas desde el
cerebro que son dificiles de controlar”, afiade.

Karla Suérez, a quien citamos al principio de este trabajo, relata que Diego, quien
presenta Sindrome de West (falta de desarrollo neuronal que afecta el sistema nervioso
central), padecia de espasmos desde bebé, pero el desconocimiento del problema
provocé que la disfuncién fuera atendida mucho tiempo después.

“Pensabamos mi esposo y yo que el nifio se espantaba cuando de repente daba
un pequefio salto y lloraba, por lo que varias veces lo curamos de “espanto’. Incluso, no
fueron pocas las ocasiones que dimos una “limpia” a la casa y llamamos a espiritistas para
gue expulsaran la energia negativa”, recuerda.

“Pero cada vez era mas frecuente que le ocurriera eso a Diego y con mayor fuerza,
casi todos los dias cinco veces, asi que decidimos acudir al doctor. Entonces, fue cuando
supimos que Diego es espastico”.

En el libro Asistencia y Educacién del Subnormal se explica que el dafio
neuroloégico severo puede ser tan profundo que quienes lo presentan necesitan ser
cuidados en forma continua y protegidos ante peligros, algunos necesitan ayuda para
andar y muchos son incapaces de hablar.

A la hora de las comidas, refiere Charles Hallas, autor de la obra, puede que sean
capaces de alimentarse por si mismos con gran dificultad, desparramando gran parte del
alimento, o es necesario darles de comer.

Los que tienen un poco mas de dafio pero que todavia se consideran dentro de los

severos (no profundos) son incapaces de cuidarse por si mismos, a la hora de comer si el
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alimento se les presenta cortado en pequefias porciones pueden ser capaces de comer
solos empleando una cuchara, pero son incapaces de utilizar el cuchillo y tenedor,
situacion que no significa que no puedan aprender con una buena atencion y proceso de
rehabilitacion.

En forma vigilada, sefiala, y con esmero es posible ensefarles a comportarse de
manera adecuada, encomendar pequefios trabajos de rutina, pueden aprender a hablar,
pero empleando solo frases cortas y simples, recordar palabras sin saber su significado
del todo y, principalmente, a valerse por si mismos para lo esencial.

De acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica
(INEGI) en sus resultados del XII Censo General de Poblacion Vivienda, 2000. En México,
el 2.3 de la poblacién total, equivalente a 2 millones 300 mil mexicanas y mexicanos,

sufren de alguna discapacidad severa.
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CAPITULO I

PREVENIR ES AYUDAR

PRIMERO YO

El problema de la discapacidad mental tiene que ver con los problemas de salud en el
pais, ya que influyen distintos factores como la falta de servicios, la contaminacion de
los alimentos y del ambiente, el incremento demografico o la multiplicaciéon de los
cinturones de miseria, lo que trae como consecuencia la carencia de servicios y
recursos basicos de la poblacién y con ello malas condiciones para su desarrollo.

Otro elemento importante en la vida del hombre es la alimentacién y nutricion. La
desnutriciéon aumenta la susceptibilidad de enfermedades infecciosas. En México, mas
del 30 por ciento de las muertes infantiles se deben a dichos padecimientos y se
estima que 4.5 millones de nifios sufren de algun grado de desnutricién, lo que
ademas es factor para que presenten problemas de aprendizaje o padecimientos
discapacitantes.

Debido a que la lesion cerebral puede ser consecuencia de factores diversos
presentes en tres periodos del desarrollo (prenatal, perinatal, postnatal), es necesario

observar cuidados especiales dentro de cada uno de éstos.

Durante el periodo prenatal la madre debe tener los siguientes cuidados:

. Acudir a consulta médica: La mujer embarazada debe visitar al gineco-obstetra

0 a su médico familiar cada mes en los primeros meses del embarazo, cada dos

semanas los dos meses siguientes, y cada semana el Gltimo mes. Si se descubre
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alguna anormalidad en las subsiguientes consultas seran con la frecuencia que

sea conveniente.

Calidad en la historia clinica: Debe ser completa tanto en los cuestionarios a la
paciente como en la exploracion, obtenerse sin prisas y perfectamente
detallada. El examen obstétrico debe comprender palpitacion de cerviz y
vagina, asi como valoracion de la pelvis 6sea, palpitacién de la parte fetal (si la
gestacion es avanzada), examen de la valvula perineo, ano, recto y un
papanicolau.

Examenes de laboratorio: El primer examen que se debe efectuar es el de la
hemoglobina y hematocrito; el segundo, es el de la determinacion de la urea,
creatina y glucosa; el tercero, sobre la calidad del grupo sanguineo; cuarto,
reacciones serologicas para la sifilis (y otras enfermedades de transmision

sexual), y quinto, el examen de la orina.

Esta serie de pruebas deben efectuarse repetidamente cuando menos en las 32

semanas de gestacién y las veces que sea conveniente de acuerdo con el cuadro

clinico que presenten los padres y el embrion.

Dieta: La mujer cuyo peso es normal antes del embarazo y que durante éste
hay una ganancia de 8 a 10 kilogramos tiene un desenlace més favorable del
parto. A mayor numero de kilos ganados, mas seran los problemas de parto.
Ejercicio: En general la mujer embarazada no tiene necesidad de limitar su
ejercicio, siempre y cuando no se fatigue en exceso y no vaya asociado con la
carga de objetos pesados que puedan afectar el desarrollo del bebé.

Coito: Los especialistas s6lo recomiendan evitarlo cuando existe amenaza de
aborto o parto prematuro.

Tabaco: Los hijos de las madres que fuman antes o durante el embarazo son

de menor peso al nacer, enrelacién con las no fumadoras y si se tomaen
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cuenta que la falta de oxigenacion del feto afecta su desarrollo existe un alto
riesgo de que presente alguna discapacidad o malformacion.

e Alcohol: Atraviesa la barrera placentaria directamente y puede producir
“sindrome de supresién brusca de alcohol”. El alcoholismo crénico materno produce
subdesarrollo del feto y recién nacido.

e Ingestién de farmacos: Algunos medicamentos de uso comdn pueden ser nocivos
para el embriébn y el feto. La embarazada sélo puede ingerir farmacos previa

prescripcion de su médico y lo mejor es evitar auto recetarse.

Para el periodo perinatal es importante tomar en cuenta los resultados de los estudios
anteriores, para asi atender el parto y evitar posibles problemas durante éste.

Los problemas mas comunes durante el alumbramiento son: la anoxia o hipoxia en el
bebé a causa de un parto muy prolongado, ya sea por estrechez en la pelvis de la madre,
ahorcamiento con el cordén umbilical, la prematurez o hipermadurez del nifio, cesareas
secundarias y el uso inadecuado de forceps.

Las complicaciones perinatales son la causa del 88 por ciento de los casos de pardlisis
cerebral, por lo que se debe enfatizar en la atencion del cuadro clinico de la madre y el
producto.

El periodo postnatal se refiere a los primeros tres afios de vida del menor y deben
extremarse los cuidados hacia el menor que se estd adaptando al nuevo medio. Las
recomendaciones basicas son una buena alimentacién de la madre y el nifio, control de
posibles infecciones y enfermedades; la realizacién de estudios del pequefio para
determinar la normalidad de su desarrollo intelectual, motriz, auditivo y del habla.

Romeo Zaravia, en Repercusiones de las Relaciones del Nucleo Familiar ante la

Presencia de un Hijo con Pardlisis Cerebral Infantil, refiere que una nutricion deficiente en
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los primeros afios de vida afecta con severidad el desarrollo intelectual y fisico futuro de la
persona, e incluso puede causar enfermedades serias, ademas de afectar el aprendizaje.

La desnutricion puede ser causada por una baja calidad en la alimentacion o por la
combinacion de una mala dieta y enfermedades frecuentes, producto éstas, en la mayoria
de los casos, de la pobreza y marginacién en que se vive.

De acuerdo con la Oficina de Representacién para la Promocion e Integracion Social de
las Personas con Discapacidad de Presidencia de la Republica, con el apoyo tecnolégico
existente hoy en dia, el 60 por ciento de las causas de una paralisis cerebral pueden ser

prevenidas.

ESTAMOS EN PANALES

La propia secretaria de Salud del Distrito Federal, Asa Cristina Laurell, reconoce que son
mas las medidas preventivas de la discapacidad que toman los padres que las que ponen
en préactica las instituciones del pais.

“Hay que admitir que frente a este problema se ha avanzado mucho desde el
momento en que a esta poblacién ya no se le considera como demente, débil mental o
minusvalidos, pero en comparacion con otros paises de mas desarrollo ain estamos en
pafiales”, admite en entrevista.

Incluso, dice, la falta de cifras precisas sobre el nUmero de habitantes con alguna
discapacidad, su lugar de origen, tipo de padecimiento, entre otros factores, impiden saber
a ciencia cierta la magnitud de este problema en México vy, frente a ello, ninguna accion
para prevenir sera efectiva.

“Tenemos algunos datos, por ejemplo, que en la capital del pais el 0.8 por ciento de los

menores entre cero y 14 afios de edad, que suman untotal de 2 millones 250 mil,
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presenta alguna discapacidad, lo que equivale a 18 mil nifios aproximadamente”, afiade
Martha Pérez Bejarano, ex directora del DIF capitalino.

“No obstante, acepta, carecemos de estudios confiables y comprobados del nimero
de los recién nacidos que vinieron al mundo o sufrieron de algin trauma que les origind
una discapacidad. No hay mucha informacion al respecto lo que es resultado también de
la falta de colaboracién entre el personal de los hospitales que conforma la red del Distrito
Federal y quienes son los primeros que entran en contacto con el problema”.

Ademads, el Gobierno de la ciudad, sigue la ex funcionaria perredista, no cuenta con
escuelas de educacion especial, todo estd a cargo de la Secretaria de Educaciéon Publica

y también el presupuesto.

O Poblacién de 0 a 14 afios DF
l Poblacién con discapacidad en el DF

99% 1% 1%

Las instituciones publicas directamente relacionadas con la prevencion y
tratamiento de la discapacidad son sobre todo la Secretaria de Salud (SSA), Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS), el Sistema Nacional DIF, el Instituto de Seguridad y
Servicios Sociales para los Trabajadores del Estado (ISSSTE), la Secretaria de Educacion
Publica (SEP) y las oficinas creadas para este fin de la Presidencia de la Republica, no
obstante, se trata de organismos Yy dependencias severamente golpeados a

medida que se registran recortes al presupuesto federal.
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Asa Cristina Laurell sefiala que tanto en los hospitales privados como en los del
Distrito Federal, cada vez son mayores los conocimientos del personal médico en
torno a la discapacidad, pero reconoce que no se puede dar atencién suficiente a las
madres cuando la demanda de pacientes que ambos perciben es mayor a la
capacidad instalada.

El Sistema Nacional DIF cuenta con una infraestructura fisica compuesta por
27 Centros de Rehabilitacion y Educacion Especial (CREE), que funcionan en 24
estados y el Distrito Federal.

En éstos, el objetivo es ampliar las oportunidades de proteccion fisica, mental y
social, a quien se encuentra en situacion de desventaja o necesidad, para evitar que
su grado de discapacidad aumente 0 que un nuevo caso se presente en una misma
familia.

Asimismo, se asegura que en los CREE hay cursos de capacitacion continda
del personal profesional y técnico, mismos que se llevan a cabo no sélo en la ciudad
de México, sino también en los estados.

Las actividades de investigacién del Sistema Nacional DIF se han enfocado a
la descripcion de las causas que provocan la discapacidad. Igualmente, se llevan a
cabo investigaciones de tipo clinico respecto de los problemas que con mayor
frecuencia afectan a la poblacion, destacadndose aquellos relacionados con el
crecimiento y el desarrollo.

En cuanto a las acciones preventivas de la discapacidad que realiza el DIF del
Distrito Federal, Martha Pérez Bejarano sefiala que se cuenta con Unidades Basicas
de Rehabilitacion en cada una de las delegaciones politicas, a través de la cuales se
atienden a las personas que presentan algun tipo de retraso en el desarrollo intelectual
0 motriz.

Empero, la misma necesidad de espacios orilla a atender en cada unidad hasta
600 personas, de todas las edades y padecimientos, por o que no es posible darles

apoyo especializado y personal.
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Sin embargo, en cuanto a la prevencién la Secretaria de Salud capitalina destaca
el Programa de Becas para Personas con Discapacidad y Madres Solteras, los cuales
consisten en un apoyo mensual de 750 pesos en vales para la compra de despensa,
ropa y aparatos meédicos.

Pérez Bejarano asegura que con este programa las personas con discapacidad
tienen una oportunidad para rehabilitarse, pues independientemente de sus necesidades
financieras para pagar un tratamiento, ya cuentan de forma mensual con un ingreso al
menos para la compra de comida y eso mejora la alimentacién de los capitalinos.

Y es que, la funcionaria reconoce que en la administracién del entonces jefe de
Gobierno capitalino, Andrés Manuel Lépez Obrador, no se cre6 una sola institucion
para atender a las personas con discapacidad, ya que los recursos debieron que ser
proporcionados por los organismos federales y éstos, a su vez, argumentaron falta de
presupuesto.

No obstante, Laurell sefiala que con los apoyos de 750 pesos mensuales a las
madres solteras y personas con algun tipo de discapacidad, éstas se encuentran en
menos riesgo de padecer desnutricién, lo que aminora las causas de que en las
primeras sus hijos lleguen a tener algun tipo de retraso, malformacién o bajo
coeficiente intelectual y, en el segundo caso, que el padecimiento que tengan se
agrave.

Silvia Leo6n, coordinadora de la Escuela de Terapia Ocupacional del DIF-
Unidad Zapata, admite que “es gracias a la intervencion de las instituciones privadas,
como se ha dado mayor difusion al problema de la discapacidad, la forma de
prevenirlo y tratarlo, como son los eventos “Teletdn” realizados con el apoyo
incondicional de todos los medios de comunicacion y empresarios”.

La especialista sefiala que festivales como los efectuados en los Ultimos afios por

organismos privados, han dado oportunidad a que los nifios antes rechazados por la
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sociedad aparezcan en las pantallas de television y sus voces en las estaciones de radio,
lo que facilita su adhesion al medio que les rodea.

Con lo anterior, subraya, el resto de la poblacion esta cada vez mas informada
sobre los tipos de discapacidad que se registran en México, dénde pueden recibir atencion
y cuales son los factores que provocan este problema y que se deben evitar.

“Anuncios Yy trabajos con relacion a la discapacidad tienen mas efecto que millones
de tripticos informativos, talleres y cursos especializados, que sélo llegan a un sector de la

poblacion”, agrega.
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CAPITULO III

UN MEDIO DIFICIL

LA ROPA SUCIA SE LAVA EN CASA

“Una vez que te enteras de que algo pasa con tu hijo surge el dolor mas grande del
mundo, te sientes frustrado, te desesperas y entre td y tu pareja empiezan las culpas.
No se sabe quién de los dos es el responsable.

“Llega el momento que de tanto no creer lo que ocurre lo rechazas y lo niegas, pero
transcurre el tiempo y te das cuenta que tu hijo sdlo te tiene a ti y lo debes preparar para
gue se valga por si mismo”, relata Luz Estrada, madre de un nifio con paralisis cerebral.

El nacimiento de un hijo, dice Patricia Villasefior, directora general de Servicios
Médicos y Urgencias del DF, es la culminacion de uno de los procesos mas maravillosos
de la naturaleza, pues a su llegada los padres viven una mezcla de sensaciones como
orgullo, bienestar, trascendencia, complacencia, creacién y amor mutuo.

Pero ¢qué pasa —sefiala- cuando el bebé ha nacido “como mal se dice” con
“problemas” y ciertas “limitaciones”? Entonces, los padres no descansan y sus actitudes
y perspectivas cambian radicalmente pensando que la discapacidad (cualquiera que
sea) es el lado oscuro de las ilusiones.

“El dolor de los padres suele ser muy intenso. Al principio los sentimientos de culpa,
vergienza, desesperacion y autocompasion pueden ser abrumadores, al grado de que
predomine el deseo de alejar de si la dura experiencia. En algunos casos, el dolor llega
al punto de desear la muerte del nifio o la propia”, también explica el especialista en
paralisis cerebral Jack Bawin.

“De no ser porque llegd mi marido a la recamara hubiera cometido un pecado muy

grande”, recuerda Lenia Esteves, madre de un nifio con sindrome de West y que
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actualmente recibe rehabilitacion en el Centro de Rehabilitaciéon Infantil Teletén (CRIT)
Tlalnepantla.

“Estaba dando de comer al bebé, relata, cuando de pronto me pasé por la mente
acabar con mi sufrimiento y el de mi hijo. Sin pensarlo fui por un cuchillo a la cocina, lo
puse enfrente del pecho del nifio, todavia sin apuntarle, y fue cuando entré6 mi marido y
evit6 lo que de haber pasado me arrepentiria con toda el alma, gracias a Dios que no
hice nada”.

Patricia Villasefor relata que no es corto, como tampoco amargo, el camino que
recorre una familia antes de saber lo que en realidad pasa con un menor con
necesidades especiales.

Al contrario, menciona, el recorrido es largo en varias instituciones hasta que en un
momento les entregan el diagnodstico y escuchan una palabra a veces ignorada, pero
que desde ese momento y para siempre estara entre esta familia: “su hijo tiene una
discapacidad”.

Sin embargo, sefiala José Ignacio Valdés, en Enfoque Integral de la Paralisis
Cerebral para su Tratamiento y Diagnéstico, una ayuda eficaz puede hacer
comprender a los padres o tutores de un nifio con discapacidad que las reacciones
que se tienen al saber lo que ocurre son normales, por lo tanto no son raras ni malas.
Pero la manera como se adaptan a esta situacion aparentemente desastrosa, es
crucial para el bienestar futuro del nifio y de toda la familia.

En un taller realizado en el afio 2002 denominado “Capacitacién y Sensibilizacion
para el Trabajo con Padres de Nifios y Jovenes con Discapacidad”, se definieron una
serie de etapas criticas por las que pasa un individuo antes de aceptar este tipo de
problematicas, superarlas y ayudar al afectado a adaptarse a su entorno, entre las que
destacan:

e Shock: Inicia con la presencia o evidencia de la discapacidad y al confirmarla con

el diagndstico, genera una serie de sentimientos como impotencia al enfrentarse a
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una situacién inexplicable; confusion por sentirse poco aptos, panico, miedo a los

desconocido, etc. Los padres se sienten incapaces, derrotados y se paralizan, aun

antes de comenzar.

e Negacion: Es natural esta reaccibon como mecanismo de defensa que abre un
compds de espera, es el tiempo de preparacidn para enfrentar la realidad que
se esta viviendo. A esto se suma que es poco frecuente que los médicos
detecten tempranamente los problemas fisiologicos que expliquen los
comportamientos extrafios que se observan en el nifio y que la familia se
plantee que “si no tiene nada un dia de estos se va a componer”.

¢ Enojo: Es una resultante natural de la culpa, alguien tiene que ser el culpable
de lo que sucede al hijo. El enojo va contra todo: los doctores, los otros hijos al
demandar tiempo y energia; el esposo 0 esposa por ser incapaces de aliviar el
dolor; los familiares y amigos por no saber dar consuelo; contra otros padres
porque no aprecian la normalidad de sus propios hijos; contra su hijo con
discapacidad, por estar asi.

e Aislamiento: Los padres de alejan de familiares y amistades; se encuentran en
un profundo sentimiento de pérdida del nifio ideal y perfecto que alguna vez
creyeron tener y con €l, muchas esperanzas y suefos en el futuro. Visualizan a
su familia en ruinas y no quieren que alguien los vea asi, por lo que caen en
una depresion.

o Depresion: Algunos quieren hacer saber a los deméas lo mucho que sufren,
mientras que otros permanecen en silencio y pensativos. A esto se acompafa
una sobreproteccién hacia el nifio con exceso de gratificaciones y sin exigirle
segun sus posibilidades.

No obstante, los padres también pueden actuar abandonando a su hijo parcial o
totalmente, a ellos mismos pensando que el problema es un fracaso personal, puede

ser que exageren en sus cuidados o lo consideren una carga, son sentimientos
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encontrados que se traducen en depresién y falta de conciencia para enfrentar el

problema de forma racional.

o Responsabilidad: Una vez que se pasa por el anterior proceso que puede
calificarse de “duelo”, se asume la responsabilidad del manejo de los
sentimientos y aun de la misma discapacidad, adquirimos el aprendizaje y esto
lleva a la aceptacion.

Sdlo un conocimiento veraz y lo mas completo posible respecto a las causas de la
discapacidad cientificamente conocidas, permitira a los padres y a la familia en general
evitar una reaccioén de culpa que paraliza la accién y detiene cualquier avance.

o Aceptacion: Para poder llegar a esta etapa de “reconstruccién” en la que es
posible adoptar conductas mas realistas, es necesario recurrir al llanto como
desahogo, hablar del asunto y buscar ayuda concreta.

El dolor de los padres pasa a segundo término y se trabaja a favor de las necesidades
especiales del nifio, su educacion, salud psicolégica y social. Se convierte en el sujeto
real de las actividades educativas y terapéuticas.

e Actuar: Se sabe que el nifio tiene necesidades especiales y por tanto su familia
también. En esta etapa puede ayudar mucho el diagnéstico de los profesionales
pues solo asi se podran distinguir los hechos de la percepcion subjetiva, afectiva
y emocional y las esperanzas se basan en las verdaderas expectativas del
prondstico, sin que sea necesario agravar la angustia de los padres.

El nifio necesita ser amado y aceptado tal cual es. Una aceptacion significa que se
establezcan relaciones mutuas satisfactorias entre el nifilo y su familia, ya que ello
permitird que su personalidad se desarrolle en un ambiente favorable. Lo que importa
no es ser fisicamente perfecto o muy inteligente, sino enfrentarse serenamente al

mundo, ser amistoso, servicial, Gtil, lo que hace a uno socialmente aceptable.
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Y SALES A LA CALLE

De acuerdo con Teresa Giraldo, terapeuta ocupacional de la Universidad del Valle de
México (UVM), los problemas a que se enfrentan los nifios con discapacidad mental no
s6lo son sus propias limitaciones, sino la respuesta de la gente.

“El problema es la falta de cultura, son nifios a los que hemos segregado mucho,
éstos se dan cuenta y entonces empiezan las imposibilidades para adaptarse. Esto es lo
que los limita”, agrega.

Considera que el problema se hace mayor cuando se trata de nifios con dafio
neuroldgico severo, pues no es raro que ya avanzada la infancia no puedan valerse por si
mismos para cuestiones que podrian considerarse sencillas, como caminar, moverse a
voluntad propia o tan sélo fijar la atencién en lo que se les indica.

“Cuando para un nifio con lesion neuronal severa sus posibilidades de tener una vida
normal es muy dificil, y si en lugar de recibir apoyo para entender las cosas que le
rodean encuentra rechazo; esto le impedira intentar valerse por si mismo porque no se
siente bien. Todo lo vive el resto de la familia y provoca muchos problemas
intrafamiliares”, comenta.

Si una persona con discapacidad puede ser facilmente perceptible porque llama la
atencion, esta “caracteristica’ es mas evidente en un nifio con dafio neurol6gico severo
desde los primeros meses de vida, ya que no puede desempefiar la mayor parte de las
actividades de los pequerios de su edad.

No es raro que en la propia casa ante la llegada de visitantes, familiares o amigos,
en la calle, en el transporte publico, en los restaurantes, etc., los nifios con algun tipo de
discapacidad sean vistos con “extrafieza” y sin ningun disimulo ya sea por infantes o

hasta adultos.
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“Apodos, burlas abiertas o encubiertas, miradas insistentes o evasivas, formas
abiertas o sutiles de exclusién. Todas duelen para el nifio con discapacidad y para toda
la familia. Los entornos sociales son muy dificiles pues algunos tienen curiosidad sobre
la condicién, a otros les causa un tipo de incomodidad o tienen miedo de que se les

contagie”, destaca Camila Argudin en “Burlas. Cuando las palabras duelen”.

Todo ese tipo de reacciones son percibidas por la familia y hermanos del menor
gue presenta algun tipo de discapacidad (si es que éste no esta en condiciones de darse
cuenta) y al principio lastiman, pero con el paso del tiempo se acostumbran y a los mas
cercanos tratan de hacerles entender lo que sucede, comenta Victor Flores Higuera,
titular de la Oficina de Representacién para la Promocién e Integraciébn Social, para
Personas con Discapacidad de Presidencia de la Republica.

Victor Hugo utiliza silla de ruedas para desplazarse, maneja su automévil y ha
podido desarrollarse profesionalmente. Sin embargo, reconoce que los nifios con dafio
neurolégico severo deben enfrentarse a un medio més dificil por el rechazo de la gente y
la falta de comprensién hacia su personalidad.

“Los gue son como Yo -relata Flores Higuera- tenemos el beneficio de contar con un
buen desarrollo intelectual, aunque alguna parte de nuestro cuerpo esté dafiada,
sabemos lo que ocurre a nuestro alrededor y aprendemos a evitar ciertos
comportamientos para no llamar la atencion de los curiosos. Aunque, los nifios con
discapacidad mental no saben a ciencia cierta lo que sucede en su entorno y estan
desarmados ante la sociedad”.

Estela Rodriguez, madre de Alex, un nifio con pardlisis cerebral que recibe
rehabilitacién en el Centro de Rehabilitacion y Educacion Especial-lztapalapa, recuerda
qgue hasta antes de saber que su hijo tenia necesidades especiales le molestaba que la
familia preguntara “¢,qué le pasa al bebé?”, “¢ por qué no me mira cuando le hablo?”, “yo

creo que esta mal y tl no te das cuenta”.
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“Para mi que el nifio no esta bien, algo sucede con él, ¢por qué parece diferente?”,
son preguntas, manifiesta, que duelen hasta el alma, ya que a un nifio no se le puede
decir “anormal” debido a que es un humano como cualquier otro y se pregunta: “,no es
normal con respecto a qué?”.

Estela recuerda que no fueron pocas las veces que tuvo que aclarar a su propia
familia, a medida que Alex crecia, que el nifio ya no era un bebé y por tanto se le debia
hablar claramente, sin balbucear, decir palabras entrecortadas o tratarlo como si fuera un
invalido.

En las fiestas de Alex, recuerda, las mamas del resto de los nifios no sabian como
tratarlo y lo miraban atentas cuando comia, balbuceaba, se reia, e incluso cuando su papa
intentaba que jugara con los invitados y relata una platica que en cierta ocasiéon tuvo una

de sus vecinas con su hijo que era de la edad de Alex:

-¢,Por qué no juega Alex conmigo?, pregunté el nifio en esa ocasion. ¢Por qué
siempre lo estan cargando?, dijo insistente.
Y respondié la madre del nifio curioso: “porque esta “enfermito” y necesita que lo

cuiden”.

“En ese momento -dice Estela- la simple respuesta me cal6 hasta el alma. Me llevé

a mi hijo a la recamara, mi esposo me siguié al no saber lo que habia pasado. Mientras en
la cama, pensaba que mi hijo no era ningun enfermo y los que pensaran asi eran tontos”.

Una vez, cuenta por su parte la madre de Diego Duran, quien presenta Sindrome

de West (inmadurez de las neuronas que provocan afectaciones en el sistema nervioso

central), el nifio convulsioné en el Metro, apresuradamente lo abracé y sin mas vomito

sobre mi. La gente que estaba cerca se alejo de repulsion al ver que mi hijo practicamente

perdia el sentido y temblaba entre mis brazos y pensé: “no creo que actien igual cuando

alguno de sus hijos vomita. La gente no sabe el dafio que me hace”.
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El dolor de los padres ante la respuesta de la sociedad frente a un nifio con
discapacidad no es menor. Generalmente son el brazo fuerte de la familia, a quienes
les gusta presumir mas a sus hijos frente al resto de la gente y cuando saben que su
nifio tiene necesidades especiales desaparecen los festejos, las comparaciones entre
los hijos de sus amigos y son muchos los que dejan bajo la responsabilidad exclusiva
de la madre el cuidado del nifio, menciona Ana Rosa Navarro, especialista en
rehabilitacion fisica.

Por lo anterior, explica, son quienes no saben como actuar cuando con tan sélo
una mirada alguien arremete contra su pequefio. “Ganas de golpear al agresor no me
gquedan, pero luego pienso que aun con el rechazo mi hijo debe ser feliz”, cuenta Juan
Alcéantara, padre de un menor con paralisis cerebral.

La situacion de los hermanos no es distinta. Graciela Solis, cuya hermana
mayor tiene paralisis cerebral espastica, dice: “cuando tenia nueve afios las miradas
eran un gran problema para mi. Aunque quiero mucho a mi hermana no queria que
saliera con nosotros porque se nos quedaban viendo. Muchas veces les sacaba la
lengua a los mirones. Hoy en dia soy mas civilizada y les explico la condiciéon de mi
hermana”.

Mario Luis Fuentes, en su libro La Asistencia Social en México, reconoce que
ademas de los problemas presentados por vivir con alguna discapacidad, las personas
deben superar barreras fisicas, culturales y sociales que les dificultan la relacién con
los otros.

“Son “blanco” de prejuicios y discriminacion social que se debe a la carencia de
una cultura de respeto y tolerancia. La discriminacion en un sindrome feroz, una
enfermedad del espiritu que termina por extenderse en toda la sociedad, lo que deriva
finalmente en una légica de exclusién del desarrollo y del bienestar”.

Margarita Salinas, trabajadora social del Centro de Atencién Multiple (CAM) de

Tecamac, Estado de México, sefiala que una vez que los padres aceptan que su hijo
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presenta alguna discapacidad estardn en condiciones de defender la dignidad y los
derechos de su hijo hasta el limite de lo racional.

Comenzaran a admitir, estima, que los demas no estan obligados a entender su
condicion, pero pueden ayudarlos con explicaciones claras y sencillas, para cambiar las

formas de relacion social entre seres que tienen libertades y obligaciones.
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CAPITULO IV
EN EL CAMINO DE LA REHABILITACION, EL FINAL ESTA EN LA

SOCIEDAD

TODOS TIENEN UNA OPORTUNIDAD

El camino a una vida independiente, productiva y en beneficio de la sociedad es el
mayor reto contra la dependencia, el estoicismo y la pasividad en que muchos
mexicanos se encuentran cuando estan frente a un caso de deficiencia mental.

Mejorar la calidad de vida significa elevar la autosuficiencia y dignificacion en sus
condiciones de vida dentro del hogar, la escuela, la empresa y la comunidad —sin olvidar
la autoestima-. La calidad de vida est4 relacionada con la forma en que se brindan los
servicios, cdmo se organizan los recursos sociales, las oportunidades que se otorgan en
condiciones de igualdad y equidad.

Las personas con discapacidad no constituyen un grupo aparte de la poblacion, son
miembros que también conforman nuestra sociedad. La integracion social significa que
han de crecer, vivir, estudiar, trabajar y divertirse en los mismos sitios donde lo hace el
resto de las personas de su propia comunidad. Ese es el reto de toda atencion dirigida a
este grupo.

Asi lo considera en entrevista el secretario de Salud, Julio Frenk Mora, quien
menciona que algunos podrian preguntarse por qué brindar atencién, dirigir recursos e
infraestructura a personas que “en apariencia” no pueden proporcionar nada productivo
a cambio.

Para ellos, dice, la respuesta correcta es que la discapacidad es un problema de salud
publica con tendencia creciente y toda persona que la presenta requiere cuidados

médicos por parte de profesionales, en forma de tratamiento individual.
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Los avances extraordinarios de la medicina, sefiala el funcionario, han permitido que
muchas enfermedades que antes ocasionaban la muerte, ahora sean controladas,
permitiendo que las personas sobrevivan, pero no es raro que el costo sea sufrir secuelas
que limitan el desempefio de sus funciones, sus actividades personales con
independencia y obstaculizan su integracion social, dejando de ser productivas, con
merma en el presupuesto familiar.

“Se ha podido reducir la mortalidad por hipoxia cerebral perinatal, pero las nifias y los
nifos que sobreviven sufren de pardlisis cerebral con trastornos de movimiento,
alteraciones de lenguaje y epilepsia.

“También se ha incrementado la sobrevivencia de las nifias y los nifios con defectos
del tubo neuronal, pero los sobrevivientes sufren de pardlisis de las extremidades, falta de
control de esfinteres, hidrocefalia, trastornos de la comunicacion humana y del
aprendizaje”, refiere el Programa de Accion para la Prevencion y Rehabilitacion de
Discapacidades, PreveR-Dis.

Ahora bien, sefiala Frenk Mora, por qué rehabilitar, buscar que las personas con
alguna discapacidad, nifios con deficiencia mental se valgan por si mismos. Si se habla en
términos econdmicos, advierte, hay una pérdida calculada en 75 mil millones de pesos
anuales por la falta de productividad de las personas con discapacidad si se considera
gue éstas pierden en promedio 10 afios de vida saludable.

Este panorama se agrava mas si se toma en cuenta que segun datos de la
Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) existen en el mundo alrededor de 600
millones de personas con discapacidad, de las cuales aproximadamente 10 millones viven
en México; de estas ultimas 2 millones son infantes en edad escolar y 2 millones 300 mil

presentan deficiencia mental severa.
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“Es mas costoso desatender la discapacidad que sufragar las acciones mas caras de
rehabilitacion, pues en el futuro se evitardn consecuencias en detrimento de la familia, la
sociedad, la economia, educacion y equidad en México”, advierte el secretario de Salud.

¢Pero qué pasa con los nifios que presentan deficiencia mental severa? Este grupo
numeroso, al menos en México, ha sido relativamente olvidado. Se dio prioridad para la
creacion y funcionamiento de los institutos a quienes se consideran “educables”, mas
inteligentes, que podrian aprovechar mejor los beneficios y producir resultados que
ayuden a romper la indiferencia publica ante este problema.

Si la asistencia social en México es deficiente para quienes presentan dafio
neuroldgico severo, en muchos sitios ni siquiera existe, pues la escasez de institutos
dirigidos a esta poblacién se debe a que aun se les considera incapaces de aprender a
valerse por si mismos y mucho menos de escribir, leer, dominar las bases de la
aritmética y otros conocimientos fundamentales.

Esto ocurre aun cuando una de las metas del gobierno del presidente Vicente Fox
Quesada es (de acuerdo con el Programa Nacional de Salud 2001-2006) que las
acciones de asistencia social sean orientadas preferentemente a apoyar a las personas
con discapacidad que se encuentren en proceso de rehabilitacion, asi como a sus
familiares, con el propésito de facilitar su incorporacion a la vida productiva y evitar que
la falta de recursos impida o trunque el proceso rehabilitatorio.

Ejemplo del escaso o nulo acceso que los menores con deficiencia mental severa
tienen a los institutos de educacion especial es el sistema aplicado en la Confederacion
Mexicana de Organizaciones a favor de la Persona con Discapacidad Intelectual A.C.
(CONFE), una de las mas grandes instituciones del pais, donde luego de una visita se
pudo constatar que sélo se aceptan para rehabilitacion a nifios con deficiencia de nivel

“educable”.
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Gabriela Martinez y Elena Gutiérrez, especialistas en rehabilitacion del CONFE,
coinciden en que menores con deficiencia mental severa no pueden recibir atencién en la
Confederacion, ya que a diferencia de éstos hay infantes que pueden aprovechar “mejor”
lo que se les brinda y se avanza més rapido con ellos en su rehabilitacion.

“Aqui les damos la oportunidad a los nifios de recibir rehabilitacion y después aprender
tareas sencillas que les permitan desarrollar un oficio, por ejemplo la panaderia, para que
se valgan por si mismos en un futuro. Eso, una persona con necesidades “muy
especiales” no puede hacerlo. Nosotros tenemos que dar atencion al mayor nimero
posible”, sefialaron.

Este tipo de complicaciones enfrenta una familia en la que alguno de sus integrantes
presenta deficiencia mental severa. Entonces, comienza el calvario de pasar de una
escuela a otra y escuchar las mismas palabras: “hay otras instituciones donde puede
encontrar atencidén especializada para su hijo, nosotros no estamos en condiciones”.

Esa fue la respuesta que una y otra vez escucharon los padres de Alejandro Ramirez
Ocanfa, quien a sus ocho afios de edad aldn no encuentra un lugar donde sea bienvenido
para ser atendido de forma constante ante su deficiencia mental severa.

De acuerdo con los examenes sobre coeficiente intelectual Alejandro cuenta apenas
con cuatro meses de desarrollo neurolégico, a diferencia de sus 8 afios de edad
cronoldgica, lo que le impide desempefiar las mismas actividades que los nifios de su
edad.

Y es que, la edad cronoldgica no siempre correspondera con el desarrollo de las
neuronas del individuo, por lo que en cualquier caso de discapacidad mental se aplican
examenes de coeficiente intelectual, para que la persona sea sometida a un proceso de

acuerdo con su capacidad del intelecto y necesidades fisicas especiales.
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Al momento de nacer Alejandro, su madre recibié atencion médica tardia en el
Hospital General de Ecatepec, Estado de México, descuido que origin6 trauma de parto
provocandole asfixia al producto y, posteriormente, haber padecido maltrato por el uso de
férceps.

Alejandro, como miles de nifios en el pais, fue atendido sus primeros afios de vida en
el DIF-Unidad Zapata, uno de los centros mas recomendados por hospitales que entre sus
pacientes han tenido infantes con discapacidad mental, sin embargo, su familia dejo de
acudir al mismo al considerar que son muy pocas las citas que se le daban al nifio y por
tanto los médicos no lo revisaban constantemente para evaluar su desempefio.

Ante ello, Silvia Leén, coordinadora de la escuela de Terapia Ocupacional del DIF-
Unidad Zapata, responde que los padres “tienen la libertad de llevar a sus hijos a donde
crean que los van a atender mejor o donde el sistema de rehabilitacion los convenza mas
segun el “problema” de su nifio”.

Sin embargo, admite, debido a que el sistema del centro es escolarizado y abarca
desde jardin de nifios hasta secundaria se tiene una demanda de atencién que rebasa la
capacidad instalada.

De modo que a los nifios con algun tipo de deficiencia mental se les brindan sus
terapias y una vez que los padres aprenden van a sus casas y s6lo acuden a revision
cada dos, tres o seis meses para analizar sus avances.

Este modelo se aplica en otras escuelas de educacion especial como el Centro de
Educacion y Desarrollo Humano de la Universidad del Valle de México, donde aceptan a
nifios con discapacidad mental severa, pero las consultas que reciben son muy
espaciadas y es constante que los padres terminen por perder las esperanzas.

No obstante, el que nifios con deficiencia mental severa sean aceptados en algin

centro de educacioén especial ya es ganancia, pues dos de las principales instituciones del
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pais como son el Centro de Rehabilitacion Infantil Teletén (CRIT) y el Centro Nacional de
Rehabilitacion (CNR) definitivamente cierran sus puertas a este tipo de infantes.

Y asi lo reconoce la propia jefa de Division de Rehabilitacion Pediatrica del CNR,
Martha Griselda del Valle Cabrera, quien sefiala que el organismo no cuenta con la
infraestructura, recursos y personal para atender a nifios con lesion cerebral severa.

La especialista en rehabilitacion refiere que cada 15 dias llega al menos un nifio
con discapacidad mental severa a solicitar atencion, pero “es rechazado desde el
momento en que solicita ficha o si logra ingresar “se le da de alta” inmediatamente
después de que se descubre el problema que tiene. Sé que eso no es justo, pero nada
podemaos hacer”.

"Espero -sigue- que luego no salga publicado, pero sélo tengo siete nifios
“colados’, de los cuales uno es pariente del director del Centro; otro es hijo de uno de
los médicos; uno mas, enviado por Marta Sahagun; si me negara a atenderlos te
aseguro gue ya no estaria en este puesto”.

El criterio de rechazo que se aplica en el CNR no es diferente al de otras
instituciones. “Se puede hacer muy poco por ellos, son nifios que requieren de custodia
casi total y no aprenden tan rapido como exige el sistema del Centro, se haria un trabajo
no muy utl, asi que optamos por orientar los esfuerzos hacia los nifios que si
entienden”, sefala Del Valle Cabrera.

-¢,Se trata de nifios que en definitiva no avanzaran con rehabilitacion y por ello son

rechazados?, se le pregunta a la especialista.

“No, en realidad pueden aprender muchas cosas hasta antes de los cinco afios de
edad, es el lapso principal del desarrollo humano, pero el CNR no cuenta con el
personal suficiente”, responde.

“No entienden —afiade- instrucciones por sencillas que sean, se requiere de hasta

dos terapeutas por nifio, no tienen capacidad de interaccion. ¢ Coémo decirte? Funcionan
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como “animalitos’, por instinto, no viven mas de 20 afios, incluso hay algunos que no
llegan a cumplir dos. Nosotros tenemos un limite de atencion, porque la demanda nos
sobrepasa”.

Padres de nifios con discapacidad mental severa coinciden en que los primeros
meses en busqueda de atencidon son los mas dificiles ante el constante rechazo, las
pocas esperanzas de vida que los médicos pronostican a los nifios y el que especialistas
en rehabilitacion sean pesimistas respecto al desempefio que pueden tener recibiendo
atencion continua.

“La posicion de la mayoria de los doctores es apagar tus esperanzas, aseguran
gue tu hijo jamas se va a recuperar e incluso hay quienes se atreven a decirte que dejes
a tu nifio como si fuera un vegetal. Eso no es humano, a nadie se le debe negar

atencion”, denuncia Karla Suarez, madre de Diego.

RUMBO A LA INDEPENDENCIA

La base de toda rehabilitacién para personas con deficiencia mental, sobre todo,
para quienes su coeficiente intelectual no supera los 34 puntos, es la atencion temprana,
es decir, desde los primeros meses de vida y antes de los cinco afios de edad, comenta
Francisca Saavedra, de la Oficina de Representacion para la Promocién e Integracién
Social para Personas con Discapacidad de Presidencia de la Republica.

De acuerdo con la especialista en rehabilitacion, Griselda del Valle Cabrera, los
primeros cinco afios de vida de una persona con deficiencia mental son fundamentales
en la superacion de sus limitaciones fisicas, motrices y del intelecto, pues es el tiempo
en gue se puede estimular el desarrollo de las neuronas.

“Los nifios con deficiencia mental deben participar desde un principio en

programas de estimulacion infantil. Estos programas se pueden desarrollar en el hogar o
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en centros especializados y tienen dos objetivos fundamentales: ayudar a que el nifio se
desarrolle en condiciones Optimas, consiguiendo que los padres comprendan las
posibilidades y limitaciones de su hijo, y ofrecer un programa de estimulos
multisensoriales para favorecer el desarrollo intelectual, fisico y emocional del nifio”,
explica.

Esta condicién para un proceso rehabilitatorio favorable en muchos casos no se
puede cumplir a tiempo, ya que no es extrafio que los padres tengan conocimiento de lo
gue ocurre con su hijo muchos meses o afos después de que éste nacié o se le
manifestd algun tipo de deficiencia mental.

“Hemos realizado muchas platicas y trabajo de convencimiento en los hospitales
para que el personal médico canalice de inmediato a una institucion de atencién
especializada en discapacidad, luego de que diagnostiquen que algun infante tiene
problemas de desarrollo neurolégico, motriz o cualquier otro sindrome que le origine
retraso”, comenta Del Valle Cabrera.

“No obstante, lamenta, son muchos los médicos que no hacen caso a nuestras
peticiones por el miedo de incurrir en alguna responsabilidad, pues es muy comun que
los casos de retraso se originen por una mala atencidon de parto 0 que se sientan
temerosos de ser sefialados como los culpables, aunque el problema haya devenido de
una mala atencién durante el embarazo o por cuestiones hereditarias”.

Aunque, menciona Teresa Giraldo, especialista en terapia ocupacional, en los
nifios con deficiencia mental severa las manifestaciones son muy visibles, pues luego de
cumplir los dos meses de edad cronoldgica no logran sostener su cabeza, no se ruedan,
no gatean, presentan trastornos de suefio, no dirigen su atencion a agentes externos
como caricias o ruidos, y algunos sufren de espasmos, babean continuamente y “eso

definitivamente llama la atencién de sus padres”.
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Ese tipo de problemas, apunta, orilla a los padres del menor a buscar ayuda
médica para entender lo que ocurre con su hijo y es entonces cuando comienza el “via
crucis” en institutos y hospitales en busca de la mejor explicacién y la ayuda que tanto
se niega a los nifios con deficiencia mental severa.

Al respecto, Antonio Loera menciona que no todo esta perdido pues para
menores con este padecimiento el proceso de rehabilitacion no es muy diferente al
que se les aplica a nifios con dafio cerebral leve 0 moderado, por lo que los padres
deberan entender gque las terapias se aplican en casa y los cambios en los ejercicios
se realizaran de acuerdo con el desarrollo del nifio afectado.

“Todos los nifios con algun tipo de discapacidad mental deben ser trabajados
en casa, por sus padres y de forma constante. En México, desgraciadamente, no hay
escuelas especiales que se encarguen totalmente de nifios con retraso que requieren
de custodia general y ademas que sus servicios tengan precios accesibles”, afiade.

Incluso, Glenn Doman, uno de los especialistas mas buscados en América,
aplica rehabilitacion similar para la atencion de nifios con paralisis cerebral, retraso
mental, espasticos, flacidos, rigidos, epilépticos, autistas, atetdsicos, hiperactivos, con
necesidades especiales, con capacidades diferentes, con sindrome de Down o “como
se les llame”, dice, que en Ultima instancia tienen un problema de lesidon cerebral.

Sin embargo, los precios que cobran a una familia porque su hijo tenga acceso
a su escuela, ubicada en Filadelfia, no son menores a los 90 mil pesos y los padres
definitivamente deben trasladarse a Estados Unidos para participar en las terapias del
menor, por lo que “ahora la moda es ir a Cuba”.

Pero de las opciones de escuelas de educacion especial y “modas” en el
tratamiento de la deficiencia mental ya hablaremos en el capitulo V, donde se tratara lo

referente a los espacios y oportunidades disponibles para este tipo de nifios.
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Cabe aclarar, como mencionan especialistas en rehabilitacién, que en México hay
tantas formas para el tratamiento de personas con deficiencia, como gustos y necesidades
especificas de quienes lo necesitan, por lo que padres de nifios con estos padecimientos
toman la que consideran estimulara méas el desarrollo de su hijo y acorde con sus metas.

Por lo expuesto, en consecutivo se mencionaran y describiran las formas de
rehabilitaciébn mas usadas en las escuelas de educacion especial, bajo la idea de que la
deficiencia mental severa no puede ser tratada en el sentido de una enfermedad, sino de
un problema de lesion cerebral con manifestaciones en cualquiera de las funciones
corporales o el intelecto.

Y asi lo explica Glenn Doman, en Qué hacer por su nifio con lesién cerebral:
“cuando hablamos de un nifio con lesidn cerebral, nos referimos al que en el instante de
Su concepcion la naturaleza se proponia darle un cerebro normal, pero que tiempo
después, una hora, un instante, dos dias o nueve meses, sucedi6 algo que le lesioné
aquel cerebro normal y que ahora tiene muchas células muertas.

“Puede estar severa o ligeramente dafiado; su lesién puede afectar la zona motora,
la del lenguaje, la del oido, la vista o el tacto, pero es un cerebro lesionado de buena
calidad; no se trata de un cerebro inferior. Los pequefios con lesion cerebral severa como
todos los demas son niflos agradables que necesitan ayuda”.

La deficiencia mental severa, sefiala Antonio Loera, debe abordarse tomando en
cuenta la naturaleza psicoldgica y social del individuo. Para ello, el tratamiento debe estar
enfocado al nifio, su familia y su comunidad.

Esto se puede lograr mediante un plan general de tratamiento multidisciplinario en
el cual debe incorporarse a la familia, ya que la colaboracién de los padres es de esencial

importancia debido a que son los primeros “diagnosticadores”.
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La atencion a niflos con deficiencia mental no sélo abarca los estudios de
especialistas y medicamentos, sino que se aplican terapias diversas que tienen como
finalidad que el sujeto desarrolle sus capacidades mas sencillas de manera progresiva y
por las etapas de crecimiento que siguen los pequefios que no padecen este tipo de
lesion, pero ningun tratamiento sustituye la buena atencién del nifio por parte de su
familia.

Silvia Ledn, del DIF-Unidad Zapata, subraya que la labor de todo centro de
educacioén especial es también romper la simbiosis entre los padres y el nifio, pues la
dependencia exagerada acrecienta el problema de discapacidad al no obligarlos a
realizar las cosas por si mismos. “El proceso rehabilitatorio, advierte, se lleva mucho
tiempo y los padres deben aprender a destacar las capacidades de su hijo”.

Los objetivos de la intervencion son un desarrollo armonioso, un uso 6ptimo de
las capacidades fisicas, emocionales e intelectuales disponibles y una conducta
socialmente aceptable.

Aqui la labor del médico y todo el equipo de especialistas que intervienen en el
proceso de rehabilitacién sera supervisar al nifio y a su familia a largo plazo, de manera
gue se reconozcan apropiadamente los problemas que emerjan a medida que el nifio
madure.

Las terapias fisicas y ocupacionales, describe Griselda del Valle, terapeuta del
Centro Nacional de Rehabilitacién, son la base de toda rehabilitaciéon para una persona
con deficiencia mental severa debido a lo poco que pueden valerse por si mismos, pues
estan dirigidas al fortalecimiento y alargamiento de los musculos, la mejora de la
postura, el uso de cada una de las partes del cuerpo y la prevencion de contracturas o

deformidades que pueden agravar su estado.
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ACTUAR ES AVANZAR

La terapia fisica o fisioterapia contribuye al tratamiento de los aspectos fisicos y
motrices del cuerpo a través de técnicas, masajes y ejercicios para mejorar la funcion
muscular en el reflejo, tono, movimiento y la postura, previniendo deformidades,
consiguiendo la marcha y obteniendo dominio de las habilidades manuales.

Existen varios métodos, insiste Antonio Loera; algunos son totalmente opuestos
pero ninguno es mejor que otro, por lo que debe utilizarse uno solo o una combinacion
de ellos de acuerdo con las necesidades de cada caso y al hablarse de una deficiencia

mental severa seran por estimulacion mdaltiple.

Algunos de los métodos usados en el tratamiento son:

e Método de Phelps: est4 basado en el desarrollo de manera que el nifio progrese
de acuerdo con cada etapa del crecimiento fisico normal.

e Método de Deaver: el principio terapéutico es la restriccion de todos los
movimientos de una extremidad menos dos, en la ejecucion de una actividad
funcional. Emplea férulas para la restriccion e insiste en el entrenamiento de
actividades cotidianas. Los aparatos de sostén se suprimen cuando ya es posible.

¢ Método de Bobath: el principio basico es la inhibicidn de los reflejos mas que su
utilizacion, colocando varias articulaciones en posicién contraria a la que tienden
asumir, mas la facilitacion de reacciones de enderazamiento.

e Método de Rabat: basada en los principios de facilidad neuromuscular en la cual la

repeticién del movimiento combinado y voluntario facilita su ejecucion.
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¢ Método de Fan: los reflejos normales y patoldgicos son utilizados como fuerzas del
movimiento, para establecer los movimientos que se someteran al dominio
voluntario.

e Método de Pohl: el tratamiento se basa en tres principios: relajacion muscular
consciente; dominio muscular voluntario y preparacion de vias de desarrollo para
la actividad funcional. La fase funcional inicia después que se ha conseguido el
dominio muscular voluntario, sin aparatos.

e Método de Rood: consiste en la estimulacion de los receptores cutaneos y

musculares para que se logren respuestas por contraccion o relajacion.

En condiciones ideales la fisioterapia deberd iniciarse durante el primer afio de
vida del nifio, en cuanto la madre esté dispuesta a aceptar una orientacién para su
ensefianza. El objetivo principal es que el menor efectlie movimientos correctos y utiles.

Abandonado a su propio albedrio el nifio elegira el camino mas facil, usando
los masculos mas potentes y dejando atrofiar los mas débiles. Todo el proceso de la
ensefianza es muy lento y el nifio debe pasar muy gradualmente por la secuencia normal
del desarrollo y del crecimiento humano.

Debido a que la fisioterapia es lo fundamental en la atencion de la deficiencia
mental debe comenzarse en cuanto se sospeche de su presencia en el menor y realizarse
todos los dias varias veces, sin saltar etapas, y sin abandono hasta obtener los resultados
deseados.

“Debe plantearse el tratamiento teniendo en cuenta qué es lo que realmente se
piensa conseguir y tratando de utilizar de la mejor manera posible los sectores sanos. El
tratamiento debe hacerse aun en casos que se piense que no se van a obtener grandes
resultados, pues con él se impiden las posiciones viciosas que pueden complicar o

impedir otros tratamientos futuros”, refiere Agathay Bowley, en su libro El nifio disminuido.
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Los resultados del tratamiento y funcién del mismo dependen de:

e El grado de la deficiencia motora.

o El nivel intelectual del nifio que le permite o no cooperar.
e El estado clinico en que se encuentre el menor.

e La precocidad de iniciacion del tratamiento.

e Laintensidad del tratamiento.

A continuacion se describiran y explicaran algunas formas de fisioterapia que se
practican en escuelas de educacion especial como el DIF-Unidad Zapata, el Centro
Nacional de Rehabilitacién, el Centro de Educacion y Desarrollo Humano de la UVM, el
Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton (CRIT) y del sistema Glenn Doman.

Como en toda ejercitacion se inicia por un ligero calentamiento moviendo cada
una de las partes del cuerpo del menor, se toman sus manos y se mueven de arriba
hacia abajo, lo mismo las piernas y el cuello se gira de un lado hacia el otro con cuidado
hasta que se cumplen diez minutos.

Debido a que los nifios con deficiencia mental severa tienen problemas para
controlar sus propios movimientos y valerse por si mismos, la fisioterapia esta dirigida a
lo mas sencillo y basico que realiza un pequefo con desarrollo normal.

Un elemento importante es que los ejercicios se realizan en el piso y encima se
coloca una colchoneta o si se cuenta con los recursos econdémicos el mercado tiene a la
venta materiales especiales que simulan pisos con disefios imitacion marmol o loseta
pero que estan rellenos de esponja u otros implementos blandos.

Como se dijo anteriormente el tipo de ejercicios y la forma en que se inician
depende de las metas que se busquen cumplir y como los padres consideren que sirven

mas a su hijo, pero en general se realizan de la siguiente manera.
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El menor es recostado sobre el piso con los brazos y piernas lo mas rectas que se
pueda y se toma de la cabeza haciendo movimientos de una lado hacia el otro sobre los
hombros, girdndola y de arriba hacia abajo, a fin de que logre controlarla.

En cuanto a los brazos y piernas los ejercicios son mas complejos porque se hace
que se muevan de forma conjunta para que se logre control tanto de tronco, como de
piernas, cadera, columna, cuello, rodillas, talones y el pisar correcto.

Los brazos son extendidos a los lados y hacia el frente y después flexionados en
series de 10 cada movimiento, con lo que se busca que el menor los coloque en la forma
correcta, estén flexibles y libres de deformidades. Los brazos también se lanzan hacia
atras a la altura de la espalda para fortalecer tronco, mdsculos y mantener en su posicion
a la columna vertebral.

Las piernas de igual forma se extienden a los lados, de arriba hacia abajo y se
flexionan las rodillas para adelante y para atras (el menor recostado) igualmente para
fortalecerlo y mantener sus huesos sanos.

Posteriormente, el menor se coloca en posicion fetal y boca abajo, se toman sus
brazos uno por uno para jalarlos hacia fuera sin torcerlos y se hace lo mismo con las
piernas. Son estiramientos de los muasculos y para retirarles toda rigidez que les impida
empezar a gatear.

Uno mas de los ejercicios es la llamada “maroma” donde se toma al menor por el
estbmago boca abajo, sin presionarlo, y se avienta hacia delante. Luego se toma de los
pies y se hace lo mismo.

De este ejercicio sigue el apoyo para que por medio de ligeros empujones aprenda
a rodarse sobre si mismo de un lado hacia el otro, a fin de que sepa voltearse y cambiar

de posicion sin ayuda de nadie.
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El llamado “patron” tiene por objeto facilitar el aprendizaje para gatear pues el
pequefio es colocado boca abajo extendido sobre una mesa blanda y se le instruye para
mover sus brazos y piernas en armonia.

Dicho programa es aplicado por tres personas. Mientras una sostiene la cabeza la
voltea a la derecha y quien se encuentra en esa direccion le flexiona el brazo y la pierna
hacia arriba imitando a una rana, en tanto el que se ubica del lado izquierdo le extiende
también la pierna y el pie.

De este modo, cuando la cabeza del menor voltea a la izquierda las extremidades
de este lado se flexionan y en la derecha se extienden. Cuando estos ejercicios se
administran con suficiente rigidez y frecuencia muchos de los nifios con lesibn empiezan a
arrastrarse y, posteriormente, aprenden a gatear.

Otro de los ejercicios para lograr el arrastre consiste en colocar al nifio sobre una
tabla lisa en forma de “resbaladilla”, con protecciones en las laterales, y donde se le pone
boca abajo con las extremidades extendidas invitdndolo a que se deslice sobre la misma
hasta que llegue al nivel del piso.

En este tipo de tratamiento tampoco faltan las abdominales que se realizan
ayudando al menor tomandolo de las manos, se jala hasta que se siente y se le vuelve a
recostar con cuidado y derecho para no afectar el crecimiento normal de los huesos.

Algunas otras formas de la terapia fisica estan relacionadas con la percepcion de
formas, colores, tamafios, tacto y sonido especifico de las cosas, puesto que un menor
con deficiencia mental severa tiene problemas para percibirse a si mismo, el ambiente que
le rodea y darle significado.

En este sentido, parte de la fisioterapia consiste en que el nifio aprenda a conocer
las partes de su cuerpo, por lo que la terapeuta tiene que describirle cada una de sus
extremidades tocandoselas desde el cabello hasta los dedos de los pies y las ufias de las

manos.

62



Para ello se crean laminas ejemplo en las que se muestra al nifio cada parte del
cuerpo externo y se hace un reconocimiento de las propias con sélo tocarle la parte que
aparece en la ilustracion.

De esta forma, se le ensefia a distinguir el lugar donde se encuentran sus 0jos, nariz,
boca y orejas, asi como los brazos, manos, dedos, ufias, piernas, tobillos, rodillas, pies,
espalda, estdbmago, etc.

El desarrollo de la percepcion se ensefia al pequefio a través de formas, colores y
tamafos, para lo que se construyen figuras geométricas basicas como son: triangulo,
cuadrado, circulo; colores primarios: rojo, amarillo, azul, blanco y negro; y tamafios: grande,
chico, mediano, largo, corto, alto y bajo.

Para cubrir este aspecto también se hacen laminas ejemplo en las que la figura a
enseflar se destaca con un color y el fondo siempre serd negro, para que el pequefio
aprenda a madurar su percepcion. Toda figura se pasa frente a los ojos del nifio mientras
éste se encuentra recostado sobre el piso.

Al tiempo que se le apoya en el discernimiento perceptual se le pueden ensefiar las
relaciones espaciales que son: arriba, abajo, adelante, atras, izquierda, derecha, cerca,
lejos, dentro, afuera y en medio.

Las relaciones temporales se le muestran en formas sencillas por medio de un dibujo
o fotografia en tamafio apropiado que ilustre como es el dia, la noche, la lluvia, la nieve,
dias festivos y otro tipo de eventos que sea capaz de entender como pueden ser los dias,
semanas, afios y fechas especiales.

La percepcion auditiva se refiere a la discriminacion de sonidos por su timbre (lo que
suena); tono: grave-agudo; intensidad: fuerte-quedo; distancia: cerca-lejos; ritmo: rapido-
lento.

Para cubrir este aspecto el fisioterapeuta se ayuda de instrumentos simples como

una corneta para ejemplar el sonido agudo, una flauta para entonar un sonido grave, una
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chicharra para ensefiar que el ritmo del sonido es rapido, le pone cerca del oido, por
ejemplo, los audifonos de un radio portatil y luego lo aleja. En todas estas ensefianzas
se le debe aclarar al menor el tipo de sonido que escucha.

La percepcion tactil ayuda al menor a identificar las cosas que estan cerca de él y
se le puede ensefar a desarrollar esta capacidad por la sensacion de temperaturas: se
hace que toque con las manos y sienta en el cuerpo objetos frios, calientes y tibios.

Asimismo, se le muestran texturas pasandole por el cuerpo una esponja para
ensefarle lo que es suave, un pedazo de fibra delgada demuestra lo rasposo, una pelota
de plastico rellena de unicel diferencia lo esponjoso, un mufieco que no cambie de forma
para ejemplificar lo que es duro y se coloca en sus manos algo pequefio y algo grande
para diferenciar tamafios. El menor debe ser advertido de la textura que siente y se le
explica con palabras al momento de hacérsele los ejercicios.

La percepcion estereognésica se le llama al reconocimiento de los objetos
mediante el tacto al identificar su forma, textura, temperatura, peso y otras propiedades
fisicas. Los objetos que pueden servir para la fisioterapia son: una llave para chapa, un
botdn, un tornillo, un clavo, un lapiz, una goma, una regla, una taza, una cuchara y éstos
de distintos materiales de los que también se anticipa al nifio como: metal, madera,
plastico, vidrio, papel, tela, etc.

Una mas de las percepciones basicas que se desarrollan en el menor con
deficiencia mental a través de terapia fisica es la quimioestésica que consiste en la
identificacién de los estimulos olfatorios y gustativos.

Por ejemplo, con comida o frutas se ensefian al nifio, ya sea que los huela o los
deguste, los sabores basicos como: dulce, salado, amargo y acido.

Este tipo de fisioterapia debe realizarse varias veces al dia y en series de al menos

una hora, dejando espacio suficiente para que el pequefio coma, duerma, tome un bafio,
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juegue con sus papas o hermanos en la medida de lo posible descanse sus alimentos y
los ejercicios aplicados.

Asimismo, el especialista en terapia fisica y director de los Institutos para el Logro
del Potencial Humano, Glenn Doman, destaca en su libro Qué hacer por su nifio con
lesion cerebral que la fisioterapia debe aplicarse en estricto seguimiento de las etapas de
desarrollo y crecimiento que muestra un nifio normal, es decir, que no debe permitirse que
el nifio se salte ninguna de éstas o falte alguna por desempefiar.

Ejemplo de lo anterior es que el pequefio busque la forma de gatear sin que antes
se haya rodado sobre su propio cuerpo o realizado las labores propias para el arrastre
usando todas sus extremidades que mas tarde le permitiran el gateo con normalidad.

Doman sefiala que como apoyo para los padres deben solicitar a su médico que
les proporcione un cuadro de etapas de desarrollo que muestran los nifilos normales de
acuerdo con su edad en meses o afos y esperar a que su hijo desempefie cada una de

ellas.

APRENDER A OCUPARSE

La terapia ocupacional se encarga del desarrollo y entrenamiento de actividades
de autocuidado, cotidianas y de habilidades manuales como preparativos para la futura
independencia y productividad econémica.

Es un método de tratamiento en estrecha relacion con la ensefianza en el periodo
preescolar especialmente de 2 a 4 afios. Su finalidad es perfeccionar las destrezas,
desarrollar las actividades de la vida diaria como comer o vestirse, promover el
aprendizaje, mejorar la percepcion visual y hallar métodos de comunicacion

especializados.
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Silvia Ledn, del DIF-Unidad Zapata, destaca que esta terapia se convierte en el
mayor reto del nifio con deficiencia mental severa, pues “es el momento en que demuestra
a sus padres lo que es capaz de hacer por si solo”.

“Su independencia —afiade- no se basa Unicamente en moverse a voluntad, sino
desempefiar actividades que los padres a veces ni siquiera imaginaban y un dia ocurren”.

Como en la fisioterapia las formas de terapia ocupacional se definiran de acuerdo
con los criterios que se siguen en las escuelas de educacion especial mas frecuentadas,
como el DIF-Unidad Zapata, el Centro de Educacién y Desarrollo Humano de la UVM, el
Centro Nacional de Rehabilitacion y el Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton (CRIT).

Lo anterior, debido a que independientemente del nimero de nifios a los que
prestan atenciéon y la frecuencia con que lo hagan, son de los pocos institutos de
educacion especial que reciben a nifios con deficiencia mental severa y los padres no
deben cubrir altas cuotas por el servicio.

Antonio Loera, del Centro de Educacion y Desarrollo Humano de la UVM, advierte
que un menor con deficiencia mental severa debera iniciar terapia ocupacional de acuerdo
con su nivel de desarrollo neurolégico, pues de no estar en condiciones de percibir, acatar
y entender instrucciones basicas se optara por otros métodos como reforzar la fisioterapia.

Sin embargo, aclara, eso no significa que una persona con deficiencia mental
severa tan sélo por presentarla esté exenta de cualquier actividad relacionada con la
terapia ocupacional, ya que eso no implica que se encuentren en total estado vegetativo o
en coma, sino que tienen un grado de desarrollo menor al de otros pequefios.

Teresa Jiraldo y Silvia Ledn, especialistas en terapia ocupacional, explican que
ésta consiste en trabajar con sdélo un nifio o pequefios grupos quienes con apoyo trabajan

por espacios de media hora a una hora.
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La terapia consiste en trabajar en las formas y colores eligiendo dibujos similares y
ponérselos a la vista, armar tableros, escribir letras, dibujar en la arena, copiar series de
cuentas o disefar con fésforos, entre otros aspectos.

Aprenden por medio de simples juegos a persistir en tareas especificas que les
ayudaran de manera invalorable a mejorar las facultades perceptivas y preparan el camino
para un aprendizaje mas formal del futuro.

Los instrumentos para la terapia ocupacional son sumamente simples: madera,
cartén, plastico, papel, aluminio, lapices de colores o plumones, tela, maiz, frijol, semillas
de calabaza, lentejas, garbanzo, juguetes que no cumplen ninguna funcion, fotografias,
entre otros.

Como en la fisioterapia la terapia ocupacional busca que el menor se reconozca a
si mismo y a la gente que le rodea, y para tal fin en cuadernos de dibujo se realiza lo

siguiente:

o Partes del cuerpo: Se dibuja o recorta y pega en una hoja blanca, por separado,
una carita que muestre los 0jos, nariz y la boca, asi como las manos izquierda y
derecha y los dedos de cada una de éstas, y las partes del cuerpo del pecho a la
cintura.

Asimismo, se dibuja o recorta y pega la ilustracion, por separado, que muestre la

espalda, la parte baja trasera de la espalda, las piernas, los pies, las plantas de los

pies, a fin de que al pasar los dibujos frente a los ojos del menor éste aprenda a

distinguir el frente de su cuerpo de la parte posterior, asi como las partes que lo

componen.

e Ely su familia: fotografias del menor que recibe terapia son pegadas en hojas color

blanco donde se muestra a él como es y en hojas subsiguientes se hace lo
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mismo con fotografias de su mama, papa y, en caso de tenerlos, de sus

hermanos.

e Juegos: El juego es lo basico para que el menor acepte realizar los ejercicios una 'y
otra vez por amplios lapsos sin que desvie la atencion, se enoje, fastidie o rompa

en llanto.

La terapeuta debe en todo momento estar frente a él 0 a su lado para que entienda
gue se trata de un juego, tiene compafiia y alguien que le indica lo que debe hacer.
También es muy recomendable que a sus terapias asistan otros nifios para iniciar la
relacion interpersonal.

En mesas compactas se colocan objetos o trastos que contengan maiz, frijol,
garbanzo, lentejas, semillas de calabaza u otras leguminosas y se vacian frente al nifio,
para después ayudarlo a que con sus propias manos los reincorpore a su lugar.

Los juguetes de madera son muy usados en este tipo de ejercicios pues con
simples cajas que tengan en su interior figuras geométricas basicas (circulo, rectangulo,
cuadrado, triangulo) el nifio aprende diferencias y esto se refuerza mas cuando con apoyo
tiene que acomodarlas de acuerdo con su forma y su tamafo.

Palos de madera de distintos tamafos colocados sobre una superficie plana con
orificios diversos son colocados también por los nifios en los lugares donde penetre la
madera y lo mismo se hace con otras figuras en forma de manos o cara donde también
con palitos deben colocarse de acuerdo con el tamafio y forma del orificio.

Los rompecabezas sencillos se usan para que el pequefio conozca de formas,
tamanos y colores de una forma divertida, por lo que el terapeuta recomienda a los padres
adquirir los que formen figuras claras y vistosas, por ejemplo, caricaturas de nifios en

colores amarillo, rojo, negro, azul o blanco.
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Aros de plastico se utilizan para que los nifios los lancen hasta ensartarlos en un
soporte inmovil que resista golpes, con lo que el pequefio aprende a usar la fuerza de sus
brazos de una forma dirigida.

Empresas como Playskool y Fisher Price cuentan con un sinnimero de juguetes que
estan encaminados al rapido aprendizaje de los nifios con un desarrollo normal, pero que
en el caso de infantes con deficiencia mental severa son de gran utilidad por la sencillez

de sus formas y funcionamiento.

e Vestido y alimentacién: Debido a que los menores con deficiencia mental severa
son altamente dependientes no se puede esperar que en sus primeros afios de
vida aprendan a vestirse y comer solos, no obstante, si pueden asimilar

instrucciones para ayudar a hacerlo.

Por ejemplo, sefiala Silvia Leon, terapeuta del Centro de Rehabilitacién y Educacién
Especial Zapata, debe ordenérsele al nifio que saque la mano de la playera cuando
intente quitarsele y la tela se enreda entre sus dedos; que afloje las piernas cuando se
busca retirar el pantalon; alejar las manos del pafial al momento de realizar un cambio, y
pedirle que mastique la comida antes de tragar.

“Los nifilos entienden muchas veces por sensaciones y por 6rdenes de las personas
que ya lo acostumbraron a su presencia. Sabe que una es persona conocida, por su
aroma, su voz y, entonces, cuando le pide algo, lo hace”.

Al respecto, Maria Elena Zavala, especialista en terapia ocupacional del CRIT, destaca
que este tipo de actividades no son exclusivas de nifios que presenten deficiencia mental
leve 0 moderada, puesto que un menor con dafio neurolégico severo también tiene

un cuerpo gue debe aprender a ocupar.
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Y menciona el caso de Gumersindo Velasquez Garcia, quien con paralisis cerebral
severa, 8 afos de edad cumplidos e invidente, es atendido en el CRIT de Tlalnepantla,
Estado de México y también recibe terapia ocupacional tan sélo, aclara, por ser parte
del grupo de los nifios que requieren mas atencion.

“Las actividades de terapia ocupacional deben aplicarse al menos en series de
35 minutos tres veces al dia mientras el nifio no se fatigue, pues se trata de menores
gue requieren de ayuda para aprender a sentir que tienen un cuerpo y, posteriormente,

moverlo por propia voluntad y ocuparlo ya sin el auxilio de nadie”.

NADIE ESCUCHA

Hay quienes estiman que los nifios con deficiencia mental severa no son aptos
para aprender a hablar, sin embargo, también existen especialistas que consideran lo
contrario y aseguran que aplicando terapia de lenguaje continua y especializada a estos
menores llegara el momento en que hallen la forma de comunicarse.

Yolanda Orozco Farrera, directora del Instituto de Comunicacion Humana del
Centro Nacional de Rehabilitacidn, asegura que la terapia de lenguaje “no sirve de nada”
a los nifios con deficiencia mental severa porque no tienen “inteligencia normal”.

“Son nifilos que no captan lo que se les dice, no entienden nada de lo que les
ensefas, instrucciones, sefiales y para una terapia de lenguaje se requiere de cierto
grado de inteligencia y ellos, lamentablemente, no la tienen”.

Orozco Farrera incluso menciona un problema que se tiene en otras escuelas de
educacion especial y es que en el CNR tampoco aceptan a menores con deficiencia
mental severa para que reciban terapia de lenguaje debido a que, indica: “tenemos a mil
nifios en lista de espera y no podemos perder el tiempo tratando de que un menor con

deficiencia mental grave aprenda a comunicarse”.
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Para ellos, la también licenciada en Comunicacion Humana recomienda acudir a
los Centros de Atencion Multiple de la Secretaria de Educacion Publica (CAM), donde se
da atencion a nifios con “capacidades diferentes” como son los deficientes mentales.

Sin embargo, Maria Antonieta Lagunas, profesora del CAM Tecamac Estado de
México, aclara que en estas escuelas no se ensefia a hablar a los menores con
deficiencia mental, sino que estan dirigidos a niflos con problemas de aprendizaje, déficit
atencion y problemas de comportamiento y adaptacion, por lo que la planta de maestros
es especializada en estas areas.

Y afiade: “Precisamente una de las complicaciones en el funcionamiento de los
CAM es que otros “especialistas” nos mandan a nifios con todo tipo de problemas, sin
saber en realidad cudl es la funcion de estos institutos de la SEP”.

“Otros especialistas, si se les puede llamar asi, lo Unico que hacen es quitarse el
problema de encima para que lo resuelva otro y eso ocurre mucho entre el personal del
Gobierno Federal, por ello es que en los CAM no se logran los objetivos para los que
fueron creados”, considera.

En torno al tema, Grisel Magallanes, especialista en terapia de lenguaje del CRIT
Tlalnepantla, asegura que este tipo de terapias si ayudan al desarrollo de un nifio con
deficiencia mental severa y no hay razén para que se les excluya de estos programas.

Explica que la terapia de lenguaje puede no lograr que el nifio articule palabras
completas y se desenvuelva verbalmente como un pequefio con desarrollo normal, no
obstante, si podra expresarse con movimientos sencillos a través de los nodulos de la
mano, las mufiecas, el pie, la cabeza o hasta con movimientos de los ojos.

“Precisamente —abunda- para los nifios con una deficiencia mental grave existe lo
gue se llama comunicacion alternativa aumentativa y que consiste en que con métodos
sencillos se aprovechen sus capacidades para aprenda a comunicarse sin que sea por

medio de palabras”.
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Detalla que en el CRIT de Tlalnepantla se usan los tableros de dibujos para
estimular el desarrollo en la comunicacion de menores con paralisis cerebral severa, que
en el centro se les llama nifios con “discapacidad dependiente”, y se adecuan a las
necesidades especificas de cada uno de ellos.

Estos métodos, abunda Magallanes, también contemplan ejercicios encaminados a
mejorar la respiracion y el control bucal en la alimentacién, masticacién e ingestion de
sélidos y liquidos.

Con dibujos, refiere, lo primero que se hace es mostrar al menor los diferentes
estados de &animo como son: enojado, triste, feliz, miedoso, nervioso, hambriento y
sediento, para que el nifio aprenda poco a poco a expresar cOmo se siente.

Lo anterior, indica Magallanes, lo puede hacer con sefias usando los nédulos de la
mano, las mufecas, el pie, la cabeza o con movimientos de los ojos sefialando el estado
de animo en que se encuentra o lo que quiere segun con lo que se muestra en los dibujos.

Indica que encontrar el método con el que se pueden comunicar requiere de
mucho trabajo todos los dias y todos los nifios son especiales, puesto que de acuerdo con
las reacciones que muestran a los estimulos se decidira lo que procede.

“Es dificil establecer un patrén de comunicacion para estos nifios porque ellos lo
hacen como pueden, el secreto es descubrir codmo es que nos dicen lo que quieren y

ensefiarles a madurarlo”, apunta Magallanes.

LA PACIENCIA ES DE SABIOS

Cuando se esta frente a un problema de deficiencia mental severa los padres de

nifios con este padecimiento requieren de un diagndéstico, informacién de lo que se puede

esperar y sobre el tratamiento que debe tomarse para salir adelante, por lo que es
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sumamente importante que los médicos sean claros en torno a lo que ocurre, no permitan
confusiones que orillen a los papas a consultar a diversos profesionales a lo largo de
muchos afios y, particularmente, decir la verdad sin paliativos .

“El médico que atiende a un nifio con deficiencia mental severa y a su familia
debe tener paciencia, saber escuchar sin intimidar, alegrarse con los pequefios progresos,
decir que el retraso mental no significa que no hara progresos y, al mismo tiempo, explicar
que no se llegara a una normalidad completa.

“Si el médico puede llegar a un diagnéstico definitivo tiene que definirlo y comentar
sus implicaciones. Por encima de todo, el médico debe ayudar al nifio a llevar una vida
feliz’, menciona Alejandro Parodi Carvajal, director de Ensefianza e Investigacion en
Discapacidad Neuromusculoesquelética del CRIT Tlalnepantla.

Dice que para que los padres comprendan lo que es la deficiencia mental severa,
intervengan en la planificacién del tratamiento y en la toma de decisiones requieren de
una atencion multidisciplinaria, para ayudar a su hijo de acuerdo con las caracteristicas

propias que presenta, por lo que en este proceso intervienen los siguientes profesionales:

e Pediatra: Prescribira tratamiento para los problemas de salud, crecimiento y
desarrollo segun las enfermedades y patologias particulares que presente el
menor.

e Neurdlogo: En el tratamiento es muy limitada la neurocirugia porque los
procedimientos neuroquirirgicos no han logrado adn los resultados deseables en
la deficiencia mental, pero en cambio, puede prescribir tratamiento farmacol6gico
para controlar las crisis convulsivas o espasmos y utilizar relajantes musculares
para los problemas motores.

e Ortopedista: Se encarga de evitar y corregir posturas, contracturas vy

deformaciones a través de técnicas y aparatos especiales, incluso cirugias.
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Oftalmélogo: Segun el problema visual del menor el oftalmélogo y el optometrista
recomiendan ejercicios y terapias oculomotores para estimular la retina y nervios
Opticos o el uso de anteojos.

Tratamiento audiométrico: Segun el tipo y complicacién del problema auditivo, el
audiometrista prescribe adiestramiento y uso de prétesis y aparatos auditivos
auxiliares.

Psicologo: Aplica diversas técnicas psicoterapeuticas cognitivo-conductuales,
psicoanaliticas, etc., a nivel individual, familiar y de grupo de acuerdo con los
problemas intelectuales, de percepcion, psicomotores, conductuales y emocionales
del menor.

Psiquiatra: Receta Unicamente como auxiliar psicofarmacos principalmente
tranquilizantes, antidepresivos, psicoestimulantes y anticonvulsivos para mejorar
los sentimientos de ansiedad, depresion, las manifestaciones de impulsividad,
hiperactividad y otros trastornos de la conducta o afectivos, asi como controlar
crisis convulsivas y mejorar el rendimiento del nifio sin tener que sedarlo por
amplios lapsos. El tratamiento psicofarmacologico es limitado y sélo tiene
funciones de coadyuvante.

Trabajo social: Proporciona orientacién sobre el manejo de los problemas del nifio,
a la familia y a la comunidad, asi como al personal educativo docente que atiende
a los menores con deficiencia mental, exponiéndoles claramente las caracteristicas
y necesidades del pequefio.

Pretende reducir al minimo los sentimientos individuales de aislamiento, culpa,
verglienza, autocompasion y desesperacion por la conversacion entre los padres
haciéndoles comprender que sus actitudes influyen en el desarrollo de su hijo.

Se trata del trabajo con la familia para que proporcione al nifio las condiciones

favorables a través de un hogar estable y permanente, donde el menor tiene
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afecto, apoyo emocional, aceptacién, la oportunidad de nuevas experiencias,
donde experimente el éxito dentro de sus limitaciones y se le aplica la misma

autoridad que a los demas miembros de la familia.

LA DINAMICA FAMILIAR HA CAMBIADO

No hay mejor proceso de rehabilitaciéon para un nifio con deficiencia mental severa que
el apoyo de su familia, pues ningun tratamiento dar4 mejores resultados que la
aceptacion, el afecto y atencién que el menor puede recibir de sus allegados, una vez que
esto pasa ha cambiado por completo la dinamica familiar.

“Los médicos haran todo lo que esté a su alcance y aplicaran la totalidad de sus
conocimientos, pero nunca podran ser los padres del nifio que no es suyo. Sin la familia,
los padres y, en su caso, hermanos ningun tratamiento multidisciplinario dara resultado.

“El ambiente y la situacibn emocional del nifio deficiente mental suelen tener mas
importancia para su adaptacion que cualquier tratamiento médico. El nifio necesita
estimulacion para hacer algo, el reconocimiento de sus padres a sus esfuerzos e intentos,
asi como premios y refuerzos a sus metas alcanzadas, situaciones que ademas de
estimulantes sean placenteras, disfrutar la vida desde la infancia”, advierte Alejandro
Parodi.

Silvia Ledn, del DIF-Unidad Zapata explica que el éxito de todo proceso rehabilitatorio
es cuando se involucra a la familia, de modo que si los padres tienen problemas
emocionales se mandan a terapia psicolégica, y si los nifios con deficiencia mental tienen
hermanos se les invita a participar para que empiecen a verlo como a un nifio normal,

mas por sus similitudes con los demas que por sus diferencias.
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Ana Cecilia Carvajal, miembro de la Asociacion Civil Alternativas de Comunicacion
para Necesidades Especiales, destaca que una pareja no nace, se hace y la
discapacidad mental de un hijo puede llevar irremediablemente a un conflicto y crisis en
el matrimonio, pero regularmente, a pesar de todos los problemas, la mayoria sobrevive
y aprenden a estrechar su relacién y compromiso mutuo.

“La llegada de un hijo con deficiencia es terreno fértil para el rompimiento al grado
gue el hijo se convierte en el simbolo de un fracaso mutuo, pero cuando aceptan lo que
ocurre y estan dispuestos a trabajar por su hijo éste se convierte en fuente de
aprendizaje que mantiene viva y en desarrollo la relacion”, agrega.

Carvajal también sefiala que un nifio con necesidades especiales no hace que un
matrimonio se desintegre, lo que separa es no compartir los sentimientos, por lo que en
cualquier escuela para padres y terapias psicolégicas se les recomienda darse tiempo
para comunicar sus sentimientos, hablar de sus temores, dudas, lo que les disgusta o
les hace sentirse mal, escuchar al otro con respeto y aceptacion, pues la verdadera
intimidad requiere de una cercania sin limites.

“Esa actitud de proteccién de nuestros sentimientos, perpetuada a lo largo de la vida
refuerza el estrés marital de las familias que enfrentan el proceso de adaptacion con un
nifio con necesidades especiales, pero cuando la pareja ha desarrollado un vinculo
fuerte sobrevivira a cualquier crisis”, subraya.

Rosario Flores, madre de Patricia, una menor con paralisis cerebral espastica, relata
gue en los primeros meses de vida de su hija su esposo “Alfonso” no se ocupaba de la
bebé ni siquiera para cambiarle de pafial, se negaba a asistir a las terapias de la menor
y se molestaba si alguien les ofrecia ayuda reclamando que no necesitaba de la

lastima de nadie.
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Ahora (dos afios después), refiere que todo ha cambiado porque saben que son
una familia como cualquier otra y “Paty” no tiene nada de especial, sélo necesita mas
atencion.

“Son ya recuerdos, dice, los dias cuando me la pasaba llorando, me sentia sola por
la falta de apoyo de mi esposo, desilusionada de su calidad humana cuando veia que se
avergonzaba de la situacion de Patricia y, al mismo tiempo, me deshacia ver a mi hija tan
desprotegida. Pero un dia me propuse apoyarlos para salir adelante, porque nadie vendria

a hacerlo y me di cuenta que recuperé a los dos”.

MANEJO DE LIMITES

Durante sus primeros afios de vida un nifio adquiere confianza o desconfianza de
su ambiente con relacién al tipo de cuidado que recibe por parte de sus padres y
familiares.

El nifio depende de los demas para sentirse seguro y una respuesta positiva a lo
que necesita sera la base de su comprensién sobre las cosas que le rodean y en las
etapas subsecuentes de su vida, aprenda a ser duefio de su accion.

Para que un menor con deficiencia mental severa, al igual que los nifios con
desarrollo normal, interactlle con su ambiente necesita ser motivado, invitado con
estimulos sensoriales y afectivos a llevar a cabo lo que planea y sélo asi podra ganar
terreno en la independencia.

José Maria Velasquez, en su obra Curso Elemental de Psicologia, explica que
tanto los animales como los seres humanos entran en actividad movidos por algun tipo de
“resorte” que los llama a cumplir determinada accién y a ello se le llama motivacion.

De este modo, si los padres de un menor con deficiencia mental aprenden a

motivarlo ya sea con carifios, abrazos, palabras dulces, éste se dara cuenta de lo exitoso

77



0 malo que puede ser un acto realizado Unicamente al percibir la respuesta de quien lo
esta estimulando.

Sin embargo, sefiala Diana Molina, con maestria en Educacién, ocurre que con
frecuencia los adultos que se rodean de nifios con deficiencia mental grave hacen las
cosas por ellos, generalmente con la intencion de compensarlos por tener una
discapacidad y tratando de que la pasen lo mejor que puedan, por lo que se cae en la
sobreproteccion.

Todos los nifios -con o sin discapacidad-, refiere, necesitan de mucha paciencia,
pero cuando un adulto se responsabiliza de la conducta del nifio, cuando soluciona sus
problemas y le ofrece maneras faciles para salir de las situaciones manda un mensaje
claro: “mis expectativas con respecto a ti son bajas y sé que es poco lo que puedes lograr
tu solo”.

La también asesora en asuntos educativos destaca que en el trato de un nifio que
presenta deficiencia mental grave se deben fijar limites en el auxilio que se le presta, pues
usar la discapacidad como una excusa para no hacer lo que puede con apoyo es una de
las actitudes mas derrotistas.

Y sentencia: “la diferencia entre una desventaja y una discapacidad es que la
segunda es una dificultad y la primera la respuesta de otra gente ante la discapacidad.
Recordemos que hay que ser amables y comprensivos al fijar los retos y normas, pero
éstos deben ser a favor de la persona, no contra ella”.

En los menores que presentan una deficiencia mental severa y que en apariencia
no entienden, indica Laura Monroy, de la Escuela para Padres del CAM Tecadmac, Estado
de México, puede considerarse inhumana la aplicacion del castigo pues se perciben a los
menores como sumamente sensibles, pero en toda educacién se requiere de estimulantes

de las conductas apropiadas y la extincion de las impropias.
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Aungue una reprimenda, aclara, no deben ser golpes o gritos sino retirar un
estimulo que funcione como reforzador, por ejemplo carifios y sonrisas, cuando el
pequefio opta por una conducta impropia, y aplicarlo nuevamente cuando su
comportamiento es positivo.

Dentro de una buena relacion entre los padres e hijos, el castigo puede servir
como un aviso sobre la gravedad de una conducta que tome el muchacho, por ejemplo,
gue en caso de un berrinche (que es una accion a que recurren con frecuencia los nifios,
en cualquier estado que se encuentren) sus progenitores no le hagan caso, lo reprendan
con palabras claras y no le den muestras de consolacion, pues lo contrario lo motivara a
usar el berrinche cada vez que busque salirse con la suya.

“La tendencia a dejar que el nifio haga su voluntad probablemente lo hara
excesivamente obstinado. Llega un dia en que los padres empiezan a pensar que su hijo
debe portarse mejor y, entonces, deciden ser mas enérgicos. Este cambio abrupto a
diferencia de un cambio paulatino coloca al nifio en una nueva situacion frustrante y
desagradable”, advierte Monroy.

De ahi que Alejandro Parodi, especialista del CRIT Tlalnepantla, destaque que el
proceso rehabilitatorio contempla también ensefiar a los nifios con deficiencia mental -
aun severa- a mostrar buenas conductas en la medida de sus posibilidades, ya que una
de las metas de los padres es que su hijo sepa comportarse en sociedad y aminorar el
rechazo que en este pais ya reciben las personas con discapacidad.

Antonia Cruz, madre de Silvia, una menor con deficiencia mental severa
progresiva, cuenta que luego de que su hija cumplié dos afios (de acuerdo con la edad
cronolégica) cuando no se le daba su biberén a tiempo lloraba demasiado, aventaba el
cuerpo hacia atras con fuerza y solo se calmaba con carifios.

“Un dia, relata, me enojé tanto porque Silvia exigia mas all4 de mi pacienciay me

la nalgueé, me doli6 hasta el almay lloré junto con ella, senti que habia sido la madre

79



mas cruel por golpear a mi hija aun en su estado y luego entendi que tal vez no fue la
mejor manera, pero la nifla necesitaba una reprimenda”.

Para la consultora independiente en educaciébn de nifios y jovenes con
discapacidad, Diana Molina, uno de los elementos fundamentales para la paz de las
familias especiales (les llama a las que entre sus miembros tienen alguno o mas con
discapacidad) es el manejo de controles, como pueden ser la sobreproteccion del nifio en
su entorno, el narcisismo, abandono o condicionar la vida a “cuando el nifio esté bien...”.

Una forma inadecuada de control, apunta, es cuando éste es excesivo en torno al
ambiente que rodea al nifio y toca a aquellos padres muy ordenados y miedosos que
tienen que controlar todo lo que se mueve alrededor de su hijo.

Respecto a este tipo de conductas, la sefiora Antonia Cruz reconoce uno de sus
errores: “Cuando Silvia era una bebé me ocupaba de hervir casi todo lo que tocaba por
miedo a que se enfermara y no pudiera comunicarme si algo le dolia o le hacia dafio,
rodeaba de almohadas su cuna, le acercaba todo lo que le hiciera falta y poco a poco su
habitacion se fue convirtiendo en un lugar al que pocos podian entrar”.

Sin embargo, la contraparte de este tipo de reacciones es el abandono, indica
Molina, el equivalente a que “a nadie le importa tu vida”, dejar solos a los menores con
deficiencia mental severa o s6lo atenderlos cuando tienen que comer, cambiar de pafial,
tomar sus medicamentos y dormir.

El narcisismo esta relacionado con la sobreproteccién, de acuerdo con lo que
describe Carlos Garcia, miembro del Instituto Mexicano de Psicoandlisis;
una madre que muestra este tipo de conducta es aquella que ve a sus hijos como una
extensién de si misma y prodiga atencion y carifio movida por el desvalimiento infantil, por
lo que rechaza con celos y desconfianza cualquier trato que otra persona quiera tener con

su hijo (a).
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En este sentido, el psicoanalista menciona que los limites que impedirian este tipo
de actitudes pueden ser retirar los cuidados o los apoyos conforme a los logros que tenga
el nifio y, entonces, si la madre ya no tiene nada que “expiar”, rompe el circulo que lo ata
al hijo con limitaciones y podra compartir con toda la familia las tareas que apoyen el
proceso hacia la rehabilitacion y la independencia del hijo.

Otro tipo fallido de control indica Teresa Jiraldo, especialista en terapia
ocupacional, es condicionar la vida y las cosas buenas de vivir a que ocurran “cuando el
(Ia) nifio (a) esté bien...".

Este tipo de actitudes es porque los padres se concentran mas en las limitaciones
de su hijo que en sus habilidades, cuando lo que mas necesita un menor con tantas
deficiencias, como es el que presenta dafio neuroldgico severo, es de un trato entre
iguales, libertades y diversiones como ocurre con un nifio con desarrollo normal.

Lo anterior, lo refuerza Anna Rosa Navarro, miembro de Alternativas de
Comunicacion para Necesidades Especiales, al sefialar que cuando el cuidado del hijo
con deficiencia mental severa se convierte en un pretexto para evitar la realizacién normal
de nuestras vidas, es porque ocurre algo con los padres y no con el nifio.

Paola Hernandez, madre de Daniel, un menor con Sindrome de Down, reconoce
que se siente culpable cuando sale a divertirse y deja a su hijo en casa al cuidado de la
familia. Por ello, indica, escasas veces la convence su marido de ir al cine, a comer, a
bailar 0 a una fiesta en la que sdélo van adultos, porque siente que su hijo esta solo y la
necesita.

En este sentido, Navarro expone que la educacion de los hijos (si el menor con
deficiencia mental tiene hermanos), el mantenimiento de la casa y el empleo del ocio
deben ser redefinidos cuando una pareja tiene a un hijo con discapacidad.

Expone que las expectativas de los padres juegan un papel decisivo en el

progreso de su hijo y si lo responsabilizan de la falta de contacto social, la dificultad de
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trasladarse, las miradas de los otros... el nifio establecerd una visibn negativa de si
mismo.

Por ello, Teresa Jiraldo comenta que una de las reglas basicas en el Centro de
Educaciéon y Desarrollo Humano de la UVM es la interaccion entre adultos y nifios en
fiestas, reuniones, juegos, tareas, trabajos especiales y hasta competencias.

Explica que un menor con deficiencia mental severa (o0 del grado de retraso que
tenga) y su familia tienen derecho a establecer relaciones sociales, divertirse y crear un
ambiente igual al que se tuviera con un niflo que con crecimiento normal y no vivir

esperando que las cosas cambien.

TAREA DE VARIOS

Rosa Corzo, también miembro de Alternativas de Comunicacion para Necesidades
Especiales AC, indica que una buena forma de afrontar la discapacidad mental de un
miembro de la familia es repartiendo cargas o tareas entre los involucrados, de acuerdo
con sus posibilidades, recursos, energia, tiempo y espacio.

“Reconocer y aceptar la realidad tal como es, con sus cualidades y limitaciones
permite dirigir nuestros esfuerzos hacia adelante: hacer que nosotros mismos, nuestros
seres queridos y todo los que nos rodea sean comparfieros y armas de pelea”.

“Por el contrario, creernos y vivir una fantasia lleva a forzar situaciones, a pelear
contra todo lo nuestro. Esforzarse resuelve problemas; forzar crea mas dificultades”.

Para mantener la armonia del hogar donde hay un menor con deficiencia mental
severa, dice Silvia Ledn, de la Escuela de Terapia Ocupacional del DIF-Zapata, se debe
hacer participes de la rehabilitacién a los hermanos de éste en caso de tenerlos, siempre
que no se les obligue a cuidar de su hermano, a ceder el tiempo y atenciéon que ellos

también requieren y a sobreprotegerlo.
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Lo mismo, dice, se hace con los abuelos, tios y familiares cercanos del nifio debido
a que éstos son parte de su vida y deben aprender a tratar con €l sin tintes especiales,
lastimas o rechazo. Y subraya: “Los vinculos con los adultos son fuente primaria de salud
emocional para los nifios pues les dan capacidad para establecer relaciones

satisfactorias”.
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CAPITULO V

FUTURO INCIERTO

APOYATE EN Mi

El Consejo Nacional Consultivo para la Integracién Social de las Personas con
Discapacidad creado en febrero de 2001 reconoce que no hay equidad en los servicios de
salud de México para las personas con discapacidad y mas aun falta correspondencia en la
politica publica para dar atencion a este sector de la poblacion.

Como consta en el documento del Programa de Accién para la Prevencion y
Rehabilitacion de Discapacidades PreveR-Dis de la Secretaria de Salud, los servicios de
rehabilitacion son insuficientes en relacion con las necesidades del pais y no son
considerados prioridad presupuestal.

A lo anterior, se suma que la red hospitalaria cuenta con 987 hospitales publicos
distribuidos en todo el pais, de los cuales so6lo 152 prestan servicios de rehabilitacion para las

diversas discapacidades.
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La propia Secretaria de Salud reconoce la grave inequidad en los hospitales, pues de
acuerdo con un estudio que efectud para integrar su programa nacional 2001-2006, de 79 mil
camas censadas en los nosocomios Unicamente 90 se destinan para la rehabilitacién de las

personas con discapacidad.
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De dichas camas, 40 se encuentran en la Secretaria de Salud y 50 en el Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS). Ademas, en este ultimo de 42 hospitales de tercer
nivel que tiene, s6lo 21 cuentan con servicios de rehabilitacion.

Segun las propias conclusiones de la Secretaria de Salud existe una deficiente
calidad en la atencion médica de las personas con discapacidad, que parte de la ausencia
de criterios bien definidos y homologados de los servicios de rehabilitacion que presta el
sector salud mexicano.

Francisca Saavedra, de la Oficina de Representacion para la Integracion Social de
las Personas con Discapacidad de Presidencia de la Republica, comenta que la falta de
criterios para la planeacién de los servicios de rehabilitacién, ha traido como
consecuencia la incompetencia para ofrecer tratamientos integrales.

A lo que se suman, dice, profundas raices culturales de rechazo hacia este sector
de la poblacién, insuficiente equipo médico, trato inadecuado en los servicios de
rehabilitacién e instalaciones precarias e improvisadas en los centros donde se da a
atencion a estas personas.

Sefiala que el DIF es uno de los organismos que mas atencion presta a las
personas con deficiencia mental severa, pero la desvinculaciéon de sus servicios con los
del sistema de salud, por ejemplo, hospitales, originan que no se dé atencién oportuna y
eficaz que permita la prevencién de complicaciones como deformidades del cuerpo de
quienes sufren secuelas permanentes por un problema de dafio neuroldgico.

A lo anterior, se suma que no existe proteccion financiera para la atencion de la
salud de las personas con discapacidad y los costos de la rehabilitacion habitualmente
empobrecen a las familias.

Asimismo, una insuficiente produccién nacional de sillas de ruedas, protesis,
Otesis, auxiliares auditivos y otro tipo de implementos técnicos obliga a la adquisicion de
productos de importacién de alto costo, reduciendo aun mas los escasos recursos
financieros de las familias que tienen personas con discapacidad.

También, sefala Saavedra, las personas y familias involucradas en la
discapacidad se enfrentan a la falta de informacién sobre las instituciones que brindan
rehabilitacion, sobre todo, a los nifos con deficiencia mental severa.

Dicha situacion los obliga a cambiar continuamente de centro a donde acuden a
asistencia médica, debido a que no existen estudios sobre los resultados de los distintos

métodos que se usan.
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Ademas, el portal de internet Discapacinet de la Presidencia de la Republica entré en
funciones apenas en octubre del 2003, cuando estaba planeado que operara desde finales de
2000, de acuerdo con el Programa Nacional de Salud de esta administracion.

Dicho programa fue presentado por Marta Sahagun de Fox en un evento realizado en
la residencia oficial de Los Pinos como el sistema mas novedoso en México de informacion
acerca de las diversas condiciones discapacitantes, su prevencion, tratamiento, servicios
existentes, personal especializado, establecimientos para la venta y renta de articulos e
implementos para la rehabilitacion, etcétera.

No obstante, en una visita hecha al portal se constaté que éste no responde a las
necesidades de informacién de las personas con discapacidad, debido a que sélo funciona
como un directorio de institutos, centros de rehabilitacion, organizaciones y establecimientos
de venta y renta de aparatos especiales.

Lo anterior, debido a que no se brinda asesoria sobre qué ofrece cada una de esas
escuelas o institutos, qué se hace en las organizaciones de acuerdo con el tipo de
discapacidad de la persona y en la pagina tampoco se cuenta con la ley en materia de
derechos de las personas con discapacidad, lo que significa que Discapacinet ofrece datos
similares a los que se encuentran en el directorio telefénico o la Seccién Amarilla.

Por su parte, sobre la asistencia que se presta a las personas con deficiencias
mentales severas, el director de Ensefianza e Investigacion del Centro de Rehabilitacion

Infantil Teleton (CRIT) de Tlalnepantla, Alejandro Parodi, comenta:

“El IMSS vy el Instituto de Servicios y Seguridad Social para los Trabajadores del
Estado (ISSSTE) cuentan con un sistema de atencion a personas con discapacidad y, por
consecuencia, para deficientes mentales severos, pero sélo en el primero de éstos se da
rehabilitacion aunque por muy corto tiempo”.

La atencion de ambas instituciones, dice, se centra en los tratamientos meédicos, de
modo que cuando una persona que padece discapacidad es considerada “sana” por parte del
personal del hospital se le da de alta, por lo que se ve obligada a pedir apoyo en otras
instituciones.

Asimismo, sefiala, la atencion del IMSS e ISSSTE es exclusiva para los
derechohabientes y sus familias, lo que no da garantia de que se les dote de los equipos
necesarios a las personas con discapacidad mental, por lo que los padres deben invertir en la
compra de aparatos. Tan s6lo para recibir una silla de ruedas, el tiempo de espera puede

llevar meses.
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Problema al que le afiadimos -indica- que la mayoria de las familias
derechohabientes en México tienen un ingreso de uno a tres salarios minimos diarios, lo que
hace complicado continuar con el tratamiento médico y rehabilitatorio para cualquier persona
que presenta alguna discapacidad.

Otras instituciones, refiere, como el Hospital Infantil de México e Instituto Nacional
de Pediatria prestan servicios a las personas con deficiencia mental, pero exclusivamente en
el &rea médica, por lo que tampoco ahi se podra encontrar ayuda para la rehabilitacién del
afectado.

Aun cuando ambas instituciones, comenta Parodi Carvajal, tienen mas de 30 afios
de experiencia en atencion a personas con discapacidad en ninguna se da el servicio de
rehabilitacion, a menos que la enfermedad lo justifigue como que padezcan de otros males
por ejemplo, problemas cardiacos, insuficiencias respiratorias o sufran presion arterial.

-Entonces, ¢qué queda disponible en México para la atencion de nifios con
deficiencia mental severa?, se le preguntd.

-Restan los servicios del Sistema Nacional DIF y los Centros de Atencién Mdltiple
(CAM) de la Secretaria de Educacion Puablica, como institutos para la atencién de personas
con discapacidades graves.

En los Centros desde agosto del 2003 se da prioridad a las personas que presentan
alguna discapacidad severa, hablese de deficiencia mental, problemas de aprendizaje,
limitaciones motoras, etc.

Ahora, el Sistema Nacional DIF cuenta con 27 Centros de Rehabilitacion vy
Educacion Especial (CREE) que funcionan en 24 estados del pais y el Distrito Federal, ocho
Centros Regionales de Rehabilitacién y alrededor de 60 Unidades Basicas de Rehabilitacién.

No obstante, en este caso la demanda rebasa la capacidad instalada y no es
extrafio que los padres de familia que tienen hijos con deficiencia mental severa abandonen
el tratamiento que se les da en el DIF.

Lo que es peor, de acuerdo con un informe del DIF Nacional, en el Distrito Federal
s6lo existen dos CREE, el de Iztalapala y Zapata, o que es mucho menos de lo que se
necesita, pues de acuerdo con el INEGI en la capital del pais existen al menos 300 mil
personas que se pueden considerar discapacitadas, a lo que se suma la demanda que
proviene de los municipios conurbados.

Respecto a los CAM, apunta Parodi, los médicos en rehabilitacion sabemos que es
un sistema nuevo que entrdé en vigor este afio y por tanto su personal no cuenta con la

experiencia ni material suficiente para atender a menores con deficiencia mental severa.
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-¢ El Teleton representa una opcion

-Lamentablemente no es asi. Tan solo en el CRIT Tlalnepantla del que puedo hablar
por ser el director la demanda nos rebasa por mucho, no podemos admitir a mas pequefios
con deficiencia mental severa porque ya no hay cupo.

Para ser mas claro, tenemos 14 mil nifios en lista de espera y no podran entrar en
tanto no haya un solo menor que se dé de alta, lo cual es muy dificil porque los pequefios con

deficiencia mental severa requieren de custodia total y por largo tiempo.

-Si yo tuviera un hijo con deficiencia mental severa ¢qué podria hacer para que
reciba atencion?

-Si te llegaras a enterar a tiempo del padecimiento de tu chiquito lo mejor es pedir
asesoria en el hospital donde fuiste atendida o la red de servicios del IMSS e ISSSTE si eres
derechohabiente, si no es asi puedes recurrir al DIF.

Si las cosas se complican se puede solicitar el apoyo de las organizaciones de
personas con deficiencia mental, la iniciativa privada o los organismos de filantropia que se

dedican a apoyar a la gente con discapacidad.

-Tal pareceria que se cierran las puertas.

-Puede ser, pero no es asi. Cuando una familia se preocupa por su menor con
deficiencia mental encuentra un sinnimero de opciones, el secreto es no claudicar, buscar el
tratamiento rehabilitatorio que mas te convenza y no dejarlo.

La familia es el primer agente rehabilitador, ni siquiera todo el personal médico es
suficiente si los allegados a un menor con deficiencia mental severa no estan convencidos de
querer apoyarlo.

Puedo mencionar que también existen consultorios médicos y centros de ayuda a
personas con deficiencia mental severa que aunque cobran demasiado, hasta mil pesos por
una consulta, llegan a ser los preferidos por algunos padres por los métodos vanguardistas
que aplican.

Por ejemplo, la inyeccion de vacunas y células cerebrales cuyo fin es ser factores de
crecimiento neuronal, para que los nifios al tener mas neuronas en funcionamiento muestren
crecimiento intelectual y fisico similar al de los nifios que erréneamente llamamos “normales”.

Pero todo ello no es mas que practica experimental que lleva al menos 20 afios de
practicarse y aun no se han comprobado resultados positivos. Lo Unico cierto es que por

cada consulta el precio puede ser mayor a los mil pesos y las sesiones son tres al mes.
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Respecto al funcionamiento de los CAM la trabajadora social Ernestina Urrutia, de la
unidad de Tecamac, Estado de México, admite que sus trabajos estan en “pafiales”, debido a
gue en efecto a partir de este afio su atencion se centrara en las personas con deficiencias
severas, pero la SEP no los instruydé sobre como hacerlo ni de equipo apto para su
rehabilitacion.

“Los CAM hasta noviembre de 2005 no habian recibido nuevo personal que sea
especialista en la rehabilitacion de personas con discapacidad severa y tampoco mayores
recursos. Lo que es peor, en poco tiempo llegaran a los CAM personas con todo tipo de
discapacidades severas, entre neurolégicas, de la vista, de aprendizaje, motoras, de
adaptacion al ambiente que les rodea y hasta del oido y el habla”, sefala.

Y se pregunta: “¢,Qué vamos a hacer con toda esta gente si ho tendremos con qué
atenderlos, especialistas de cada una de las discapacidades y sélo sabremos que son
personas con capacidades diferentes, pero qué capacidades?”.

Cabe sefialar que los centros de atencion especial citados son los que atienden a
mayor nimero de poblacién con discapacidad ya sea por su caracter piblico como es el DIF
o de la iniciativa privada tal como es el CRIT, no obstante, existe una gran gama de institutos

privados que funcionan en toda la Republica.

ORDEN AL CAOS

Alejandro Parodi, del CRIT Tlalnepantla, y Griselda del Valle, del Centro Nacional de
Rehabilitacién, coinciden en que es urgente que el Gobierno Federal organice la red de
atencion a la salud que existe a nivel nacional para las personas con algun tipo de
discapacidad y deje de hacer a un lado a las personas con deficiencia mental severa.

“Toda persona con discapacidad, dice Parodi, del tipo que sea, tiene derecho a ser
atendida en los hospitales, centros especiales, clinicas y hasta en las escuelas del Gobierno
Federal, es tiempo que éste organice el caos que impera y se forme un sector salud
verdadero”.

“Es su deber, destaca Del Valle, ordenar a los centros de atencién especial de la
iniciativa privada, atencion filantrGpica, el sector publico y las organizaciones preocupadas
por este problema”.

“Muchas veces, dice, se puede culpar al personal de los centros publicos del rechazo
que reciben las personas con deficiencia mental severa, cuando la realidad es que no hay

recursos para prestarles atencion y eso es responsabilidad del Gobierno Federal”.
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Y afiade Parodi Carvajal: “No quiero ser alarmista pero para una persona con
deficiencia mental severa después de su familia lo mas importante es su médico en
rehabilitacion y existimos s6lo mil 600 de esos especialistas en todo el pais”.

Es decir, un terapeuta fisico por cada 100 mil personas, y un terapeuta
ocupacional por cada 200 mil habitantes. Evidentemente, sentencia, esos recursos
humanos no alcanzan para atender a los 10 millones de mexicanos que sufren algun tipo

de discapacidad.

EDUCAR PARA CRECER

Dos de los aspectos esenciales en la vida de una persona con discapacidad
cualquiera que sea, es su derecho a la educacion y oportunidad de desempefiar una
actividad productiva segun sus capacidades, comenta Amalia Gamio, responsable del
Programa sobre la Discapacidad y su Prevencién del Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS).

No obstante, indica la especialista, en el caso de los nifios con deficiencia mental
severa como es la paralisis cerebral o el sindrome de West, por poner un ejemplo, debido
a la escasez de servicios para su rehabilitacion lo mas en que se puede pensar es que
asistan a una escuela especial y aprendan lo méas sencillo.

“Lamentablemente por la falta de atencién institucional que se ha dado a este
sector no se puede esperar que los deficientes mentales severos puedan desempefar un
trabajo en la vida adulta, pues ademas su esperanza de vida es corta. Pero se pueden
aprovechar sus capacidades, para que asistan a la escuela y aprendan cosas esenciales
como leer, sumar, restar y escribir’, admite.

En entrevista, Gamio reconoce que no obstante en las escuelas regulares no se
aceptan a nifios que presenten deficiencias para el aprendizaje y mucho menos hay lugar
para menores con deficiencia mental severa.

De manera equivoca los nifios con un dafio neuroldgico severo, comenta, son
considerados como personas incapaces de valerse por si mismos, por lo que desde un
inicio no son admitidos en los centros de educacién especial (como ya se expuso en los
capitulo 1l 'y 1V), mucho menos se puede esperar que los acepten en las escuelas
publicas.

“A pesar de que la ley defiende el derecho que tienen las personas con discapacidad

para asistir a la escuela (como se vera en el inciso 4 de este capitulo), no se cuenta con
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infraestructura para recibirlos. Impensable que los nifios con deficiencia mental severa
lleguen a pisar un aula.

“Asi, en todo el pais se estima que solamente el 10 por ciento de las personas con
discapacidad han tenido la oportunidad de asistir a alguna institucion educativa, a pesar
de que en México existen 2 millones de nifias y nifios con discapacidad en edad escolar”.

Amalia Gamio apunta que las instituciones publicas solo en el DIF nacional y los
Centros de Atencién Mdltiple (CAM) existe el sistema escolarizado para las personas con
discapacidad, ya que se les brinda rehabilitacion desde que son bebés y si con el paso
del tiempo y un buen proceso de rehabilitacién superan varias de sus limitaciones se les

puede inscribir en escuelas regulares o especiales de la Secretaria de Educacion Publica.

UN MEDIO POCO APTO

Ciudades como el Distrito Federal son los lugares menos convenientes para que vivan
personas con alguna discapacidad debido a su actividad acelerada, sobrepoblacion, caos
vial y la contaminacion.

Sin embargo, son las zonas urbanas los Unicos sitios donde se han hecho
adecuaciones a la infraestructura para facilitar a esta poblaciéon su traslado y donde se
han abierto diversos espacios para su recreacion.

Amalia Gamio sefiala que de poco sirve que el gobierno y la sociedad entiendan que
las personas con discapacidad son discriminadas por la falta de oportunidades y acceso,
si no se manifiesta en acciones concretas y cuando nadie debe olvidar que con el paso
del tiempo al producirse cambios fisicos irreversibles, es probable que todos lleguemos a
ser personas con discapacidad.

“Estos cambios se aceleran en diferentes edades: la agudeza visual disminuye a los
60 afios, la auditiva alrededor de los 65 y el olfato después de los 70 afios de edad.
Ademas, hay pérdida de tono muscular, artritis o disminucién de la potencia muscular que
ocasionaran marcha mas lenta y dificil o enfermedades degenerativas alrededor de los 65
afios.

“Si esto puede ocurrirnos, por qué no eliminar entre todos, los obstaculos que les impiden

integrarse a las personas con discapacidad”, afiade
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RECOMENDACIONES DE ACCESIBILIDAD

Un estudio de José Luis Gutiérrez Brezmes, del Departamento de Arquitectura,
Urbanismo y Disefio de la Universidad Iberoamericana Santa Fe, destaca entre las
recomendaciones de accesibilidad para las personas con discapacidad, los andadores y
banquetas con rampas, espacios en los estacionamientos publicos y privados, ampliaciones
de los bafios publicos, barandales y pasamanos.

Asimismo, bebederos especiales, teléfonos publicos que cuenten con sistema braile,
elevadores y escaleras eléctricas en los edificios grandes, sefializacion en inmuebles y calles,
espacios destinados para las personas con discapacidad en los auditorios, restaurantes y
hoteles.

En su andlisis, sefala, por ejemplo, que los andadores deben tener un ancho minimo de
1.5 metros, superficies uniformes antiderrapantes, pasamanos en las paredes, areas de
descanso techadas y evitar objetos que impidan el libre paso.

En cuanto a las banquetas, debe evitarse que puestos ambulantes, mobiliario urbano y
autos obstruyan las rampas de las esquinas y las cuales debe construirse con pavimento
antiderrapante, sefializacion para que se les identifiqgue y un ancho minimo de 1.2 metros.

Menciona que es recomendable que cuando menos uno de cada 25 cajones de
estacionamiento sea para las personas con discapacidad, estar sefalizados, préximos a los
accesos del edificio y libres de obstaculos.

Gutiérrez Brezmes también destaca que en todos los auditorios, salas de espectaculos y
centros religiosos, deberan existir lugares sin butaca fija para su posible ocupacion por
personas en silla de ruedas, ademas de estar proximos a los accesos y salidas de
emergencia.

Ademés que los hoteles y moteles deberdn contar con habitaciones accesibles para su
uso por personas con discapacidad de la siguiente forma: hoteles de 100 habitaciones, una
habitacion accesible por cada 25; de 101 a 200 cuartos, cuando menos cinco accesibles, y de
201 a mas habitaciones, no menos de seis cuartos accesibles para las personas con

discapacidad.

“SALVA ESCALERAS” QUE MAL SE USAN

De su lado, el Gobierno del Distrito Federal desde la administracion a cargo de

Rosario Robles, colocé en las instalaciones del Sistema de Transporte Colectivo dispositivos
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denominados “salva escaleras”, que consisten en rampas eléctricas para el ascenso y
descenso de las personas con discapacidad.

Dicha tecnologia se encuentra en las estaciones del Metro Tacubaya, Universidad,
Pantitlan, Indios Verdes y Centro Médico, ademas de que pronto se colocaran en Cuatro
Caminos, Tacuba, Hidalgo, Chabacano, Tasquefia, Instituto del Petroleo, Martin Carrera,
Guelatao, Constitucion de 1917 y Barranca del Muerto.

Sin embargo, no son pocos los usuarios del Metro que mal utlizan las “salva
escaleras”, oprimiendo continuamente los botones para su activacion y ocasionando que el
personal del Sistema deje de acudir al llamado de auxilio, incluso cuando se hace por parte
de personas con discapacidad.

Otro factor que ha hecho que las “salva escaleras” sean poco usadas, es que de
acuerdo con el gerente de la Linea 3, Gerardo Ancona, para subir o bajar de un “salva
escalera” se requiere de hasta 10 minutos.

Sélo en la estacion Centro Médico, refiere, una persona con discapacidad gasta
media hora para librar todas las escaleras y muchos prefieren la ayuda de otros usuarios o

familiares para descender en brazos porque es mas rapido.

RUTA SIN DESTINO

Fue en la administracion del ex jefe de Gobierno, Andrés Manuel Lopez Obrador, y
bajo la gestiébn de Jenny Saltiel como secretaria de Transportes y Vialidad, cuando el
gobierno capitalino adquirié 50 camiones para el servicio de las personas con discapacidad.

Actualmente, dichos autobuses que pasaron a formar parte de la Red de Transporte
de Pasajeros (RTP) cubren seis rutas que son: 1. Metro Santa Martha-Metro Mixcoac. 2.
Xochimilco-Centro Paralimpico. 3. U.C.T.M. Atzacoalco-Carmén Serdan. 4. Metro Tacuba-
Metro Indios Verdes. 5. Metro Tacuba-Metro Universidad. y 6. Izazaga-Xochimilco.

Empero, el actual secretario de Transportes, Francisco Gardufio, comenta que
“resultaria mas facil pagar taxis a las personas con discapacidad que necesiten trasladarse”,
que reordenar los camiones de la RTP debido a que, en principio, las rutas estuvieron mal
planeadas y no hay sefializacion en la ciudad para orientar a los usuarios del servicio que

prestan los autobuses.
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Igualmente, no se dispone, dice, de informacion suficiente sobre las necesidades de
traslado, que permitan definir la red de rutas acorde con lo que requieren las personas con
discapacidad.

Por otra parte, sefiala el funcionario perredista, los puntos de ascenso-descenso y
cierres de circuito proyectados para operar el servicio que atendera RTP, aln no cuentan con
la infraestructura necesaria para acceder con silla de ruedas.

Algunas rutas, lamenta, muestran baja recaudacion, por lo que se debe considerar
adicionar a este proyecto aspectos de promocion del servicio, por parte de los organismos
interesados en el desarrollo de este transporte, ya que la RTP no cuenta con recursos
suficientes para actividades de esta naturaleza.

Igualmente, algunos puntos de ascenso y descenso de pasaje se ven obstaculizados
por vendedores ambulantes, bases no autorizadas de taxis, microbuses y combis, carros
estacionados en doble fila ante la impunidad con que operan los llamados “franeleros”.

Ademas, las condiciones de las banquetas y pavimentos hacen un tanto dificil las
operaciones de subida y bajada en silla de ruedas o de personas que se valen de muletas
para desplazarse.

Gardufio Yafiez agrega que a dichos problemas de infraestructura para el
funcionamiento de los autobuses destinados a personas con discapacidad se afaden las
constantes agresiones que reciben conductores de la RTP por parte de concesionarios de
microbuses y combis, quienes denuncian supuesta “invasion de ruta y competencia desleal

debido a que el transporte publico esta subsidiado y es mas barato”.

LAS REGLAS HACEN BIEN

En México, existen al menos 12 leyes que protegen los derechos e integridad de las
personas con discapacidad, mismas que representan el 10 por ciento del total de los
habitantes del pais.

Los preceptos legales que contribuyen a generar una cultura de respeto a la dignidad
y los derechos humanos de las personas con discapacidad con el objeto de incorporarlas
plenamente a la sociedad son: Cdadigo Civil para el Distrito Federal en Materia ComUn y para
toda la Republica en Materia Federal y Cédigo de Procedimientos Civiles para el Distrito

Federal.
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Ley General de Educacién, Ley de Estimulo y Fomento al Deporte, Ley General de
Asentamientos Humanos, Ley de Adquisiciones y Obras Publicas, Ley Federal de Proteccion
al Consumidor y Ley Organica de la Administracion Publica Federal.

Asimismo, la Ley Reglamentaria del Sistema Ferroviario, Ley Aduanera, Ley del
Seguro Social, Ley de Aeropuertos y el Codigo Federal de Instituciones y Procedimientos
Electorales.

De igual forma, el 10 de junio del afio anterior se publicé en el Diario Oficial de la
Federacion la Ley General de las Personas con Discapacidad, previamente aprobada por el
Congreso de la Unién.

En términos generales, las leyes expedidas a la fecha para beneficio de las personas
con discapacidad, refieren, por ejemplo (en el Titulo Noveno, articulo 450 del Cédigo Civil
para el Distrito Federal), que pueden ejercitar sus derechos por medio de sus representantes,
en este caso un tutor que sera designado sélo si se le diagnostica a la persona alguna
incapacidad y, en caso de ser mayor de edad, se les designara un tutor previo juicio de
interdiccion.

De su lado, la Ley General de Educacién y la del Fomento al Deporte, reconocen
entre otros puntos —la primera- la educacién especial como un derecho y parte del Sistema
Educativo Nacional; la segunda establece la obligacién por ley de fomentar programas
tendientes a apoyar el deporte realizado por personas con discapacidad, quienes contaran
con la asistencia del Ejecutivo Federal, espacios adecuados, capacitacion y no podran ser
objeto de discriminacion.

La Ley General de Asentamientos Humanos marca, entre otros derechos, en su
articulo IX la construccion y adecuacion de la infraestructura, equipamiento y los servicios
urbanos, para garantizar la seguridad, libre transito y accesibilidad requeridas por las
personas con discapacidad.

Lo anterior, se encuentra relacionado con lo que establece la Ley de Adquisiciones y
Obras Publicas, la cual -en su articulo 19- sefiala que las dependencias y entidades
elaboraran los programas de obra publica y sus respectivos presupuestos considerando las
instalaciones para que las personas con discapacidad puedan transitar y acceder a los
inmuebles construidos.

En cuanto a la seguridad de las personas con discapacidad en calidad de clientes, la
Ley Federal de Proteccién al Consumidor, indica que no se les puede negar ningun servicio o

bien salvo que esté en riesgo su seguridad y todo proveedor esta obligado a respetar los
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precios, cantidades, medidas, intereses, es decir, las modalidades y demas condiciones
ofrecidas y convenidas con el consumidor.

En tanto, la Secretaria de Salud esta obligada por ley a ejecutar planes y programas
para la asistencia, prevencion, atencion y tratamiento de las personas con discapacidad, de
acuerdo con las reformas de 1994 y establecidas en el articulo 39, fraccion XXIIl, de la Ley
Orgénica de la Administracion Publica Federal.

Por su parte, el Instituto Mexicano del Seguro Social (de acuerdo con la Ley del
Seguro Social), no puede disminuir las prestaciones a un trabajador discapacitado y, por el
contrario, debe llevar a cabo acciones para la difusibn de la salud, prevencion y
rehabilitacién de la discapacidad, asi como trabajos de investigacion y planes para la
resolucion de problemas médico sociales.

Respecto a las obligaciones fiscales de las personas con discapacidad, la reforma
de la Ley Aduanera del 15 de diciembre de 1995, menciona en su articulo 61 que no se
pagaran impuestos al comercio exterior por la entrada al territorio nacional o salida de
productos como: vehiculos especiales o adaptados, siempre que sélo se importe uno para
su uso personal cada cuatro afios y, en el caso de las personas morales podran importar
hasta tres vehiculos también cada cuatro afios.

Igualmente, la Secretaria de Comunicaciones y Transportes (SCT) establecera las
condiciones de construccion y conservacion de los aer6dromos civiles, a fin de que los
concesionarios y permisionarios de esta infraestructura adopten las medidas necesarias
que permitan atender de manera adecuada a las personas con alguna discapacidad, asi
como a las de edad avanzada.

Lo anterior, segun lo estipulado en el Diario Oficial de la Federacion el 22 de
diciembre de 1995, relativo a la Ley de Aeropuertos, y que quedod asentado en el Capitulo
V, articulo 36, de la misma.

Finalmente, los derechos electorales también son parte de las garantias con que
cuentan las personas con discapacidad, establecidas en el Cédigo Federal de Instituciones
y Procedimientos Electorales (Cofipe), el cual refiere en su capitulo segundo respecto “De
la Votacion”.

“Articulo 218. 1.- Una vez comprobado que el elector aparece en las listas nominales
y que haya exhibido su credencial para votar con fotografia, el presidente le entregara las
boletas de las elecciones para que libremente y en secreto marque sus boletas en el circulo
o cuadro correspondiente al partido por el que sufraga, o anote el nombre del candidato no

registrado por el que desea emitir su voto”.
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“2.- Aquellos electores que no sepan leer o que se encuentren impedidos fisicamente
para marcar sus boletas del voto, podran hacerse asistir por una persona de confianza que
los acompairie”.

Las leyes anteriormente expuestas se encuentran contenidas en un compendio de
decretos vigentes a favor de las personas con discapacidad y que fueron modificados

recientemente en la LIX Legislatura de la Cadmara de Diputados.
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APRECIACIONES FINALES

Tras una ardua investigacion periodistica resulta triste concluir que es poco el
apoyo que las instituciones publicas y de asistencia privada brindan a los nifios con
deficiencia mental severa, para adaptarse a su medio social y ser independientes en la
medida de sus posibilidades.

Durante un recorrido efectuado por diversas escuelas y centros de atencion
especial, se pudo constatar que pese a las campafias a favor de las personas con
discapacidad es minimo lo que se ha avanzado para ayudar a los nifios con dafio
neurolégico.

Las entrevistas que se llevaron a cabo con especialistas, funcionarios publicos,
miembros de asociaciones filantrpicas, socios activos de organismos privados y
empleados de instituciones de educacidn especial, dejaron a la vista que los nifios con
deficiencia mental severa, al igual que sus familias, tienen el reto de enfrentar sus
problemas préacticamente solos.

No es nada facil encontrar a conocedores en este tema que otorguen un
tiempo para proporcionar informacion. La burocracia también es la constante en los
institutos y hospitales que cuentan con servicios para recibir a personas con este
padecimiento.

Se puede pensar que como comunicélogo es relativamente sencillo obtener
datos y entrevistas sobre cualquier tema. Sin embargo, en este caso, varias puertas se
cerraron al sefialar que el motivo de la investigacién era conocer sobre la atencién y
oportunidades de rehabilitacion para nifios con deficiencia mental severa.

Pasd al menos medio afio antes de saber a qué lugares dirigirse para consultar
a especialistas y una vez frente a ellos, en su mayoria, se mostraron reacios a hablar
con la verdad: que no hay espacios suficientes para menores con discapacidad
mental.

Las distancias entre una y otra escuela son significativas y en algunas no hay
transporte publico que deje en las entradas, por lo que Unicamente se tiene la opcién
de llegar en taxi o en auto propio, con el costo que ello genera.

Es asi como el peregrinar por los distintos centros de educacién especial y las
travesias por la ciudad de México hasta encontrar un sitio donde se dé rehabilitaciéon a

nifios con ese tipo de discapacidad, puede desalentar a cualquiera.
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Por ello, la labor de investigacion que hacen los padres de nifios en esta situacion
para decidir a donde llevar a su hijo a que sea atendido, resulta realmente cara y requiere
de mucha fortaleza.

Hay instituciones en donde ni siquiera se permite el acceso para solicitar informes
como ocurre en el Centro Nacional de Rehabilitacion (CNR), de tal forma que los padres
se ven obligados a regresar a casa sin recibir respuesta.

A los reporteros también se les impide la entrada al CNR y no existe otra opcién
mas que solicitar una cita. Sin embargo, los requisitos por cumplir son: la lista de
preguntas a aplicar, el interés en el tema y si se labora en algiin medio de comunicacién o
se trata de un estudiante.

Incluso, se logré autorizacién para acudir a varias escuelas de educacion especial
publicas y privadas al acreditarse como reportero de alguna empresa, ante el miedo del
personal de ser publicada su negativa de recibir al solicitante.

Los contactos también fueron necesarios para elaborar este reportaje, ya que para
ser atendidos en la Presidencia de la Republica, el CNR y el CRIT, lo principal fue formar
parte de un medio de comunicacién y conocer a personas que recomendaran nuestro
trabajo.

Y en ese ir y venir por la ciudad e incluso el Estado de México se hizo comun ver
gue son mujeres quienes, en su mayoria, recorren a diario largas distancias, con sus hijos
en brazos, a bordo del transporte publico y cargando maletas, para llegar a un centro
donde puedan proporcionales informacion sobre el mejor tratamiento para el nifio.

No obstante, se trata de pocas afortunadas las que hacen la misma travesia pero
ya para acudir a consulta, pues su hijo fue admitido y se encuentra inscrito para tomar sus
clases en grupo al menos dos veces a la semana.

Por ejemplo, madres que llegan con sus pequefios al DIF Zapata (donde se
atiende a una escasa cantidad de nifios con deficiencia mental severa, aunque sélo cada
dos o seis meses segun sus avances), lo hacen a bordo de camiones y microbuses, no
obstante que sus hijos pesen mas de 10 kilos.

Aunque esas madres son privilegiadas porque sus hijos reciben asistencia
especializada y continua, pues el rechazo es la constante para los nifios con deficiencia
mental severa. En su mayor parte, no son admitidos en las escuelas de atencion especial
al ser clasificados como: “no educables”.

Conforme pasaron los meses este reportaje se fue actualizando, se solicitaron

nuevas entrevistas a medida que se encontraron otros centros de educacién especial,
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pero el resultado fue decepcionante: En ninguno hay apertura suficiente para recibir a los
nifios con deficiencia mental severa.

Son contados los sitios en donde se les permite inscribirse para su rehabilitacion y
en el largo camino por recorrer pasan los afios, por lo que llega el momento en que ya no
tienen la edad para que los tratamientos y terapias den resultado.

El Centro de Rehabilitacion Infantil Teletén de Tlalnepantla fue uno de los ultimos
que se visitd para llevar a cabo este reportaje y la situacion encontrada no fue muy
positiva.

Tampoco ahi hay espacio para menores con deficiencia mental severa. Sélo si un
nifio es dado de alta se tiene la oportunidad para ingresar a otro y es definitivo: no hay
mas lugares.

Vale la pena denunciar que en algunas escuelas de educacion especial se tuvo
acceso al mencionar que se acudia en busca de informacion para elaborar una tesis en la
modalidad de reportaje y no como paciente.

Tal fue el caso especifico del CRIT Tlalnepantla y el Centro Nacional de
Rehabilitacién, donde se pudo constatar que muchos padres de familia esperan a diario a
que sus hijos sean recibidos al menos para una valoracién médica.

Especialistas sefialan que la mejor edad para recibir rehabilitacién es antes de
cumplir los cuatro afios, pero como puede ser esto posible si los padres pierden tiempo en
visitar escuelas e institutos de los que son rechazados y no es raro que se les haga un
mal diagnéstico a sus hijos.

Despierta también preocupacion que no existan nuevos estudios sobre los lugares
donde se brinda atencién a personas con deficiencia mental y los mejores procesos de
rehabilitacion en la actualidad, ya que las experiencias en la materia no se encuentran
publicadas y s6lo hay escritos dispersos en algunas instituciones.

Ante la falta de oportunidades los nifios con discapacidad intelectual se han
convertido en una carga econdémica para las familias y la sociedad mexicana. En tanto, los
organismos dedicados a apoyarlos no logran aminorar los efectos de que una persona no
esté capacitada para insertarse en la vida social y productiva.

Por lo general, los nifios con deficiencias mentales severas son considerados
como individuos incapaces de aportar a su comunidad. Se encuentran rezagados en el
ultimo lugar de la atencién a lo que se ha llamado los grupos vulnerables.

Las instituciones publicas mas importantes del pais que operan a beneficio de las

personas con discapacidad, niegan asistencia a los menores con dafios neurolégicos
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severos bajo el argumento de que faltan recursos econdmicos y humanos para
atenderlos.

Resulta claro ahora que los nifios con deficiencias mentales severas son un grupo
de la poblacion que no cuenta con expectativas reales para superar sus limitaciones y un
namero muy reducido logra recibir ayuda a tiempo.

Las reformas legales y las politicas publicas que se han llevado a cabo para
favorecer a las personas con alguna discapacidad Unicamente quedan en el papel, pues
hasta la fecha no se han consolidado en planes especificos.

Hay especialistas del sector publico y de la iniciativa privada que aseguran que los
nifios con deficiencia mental severa si tienen capacidad para aprender actividades que les
permitan valerse por si mismos en lo mas esencial, como es su cuidado personal. Pero al
momento de tener bajo su responsabilidad a nifios con este tipo de discapacidad, dan
preferencia a los que consideran “educables”, es decir, quienes presentan deficiencias
leves o moderadas.

Los recursos fisicos y econdémicos son destinados en su mayor parte a los nifios
con discapacidades mentales leves, como se pudo presenciar en el Centro de
Rehabilitacién Infantil Teletéon (CRIT), el Sistema Nacional DIF y el Centro Nacional de
Rehabilitacion.

Es de esperarse que la situacion de los nifios con discapacidad (cualquiera que
sea su tipo) dificilmente cambiard al menos en lo que resta de la presente década, como
resultado, entre otros aspectos, de los continuos recortes al presupuesto federal en el
rubro social, de la salud y la educacion.

Pese a lo anterior, no resulta infructuoso que se lleven a cabo nuevas
investigaciones sobre el tema, por el contrario, a las familias involucradas bien les
servirian estudios recientes.

Ahi radica la importancia del reportaje debido a que de conocerse mas sobre la
discapacidad en nifios pudieran evitarse nuevos casos. Igualmente, los padres de
menores con deficiencia mental severa sabrian a dénde acudir de inmediato y no perder
los primeros afios del nifio tan valiosos para su rehabilitacion.

Cuando a la sociedad se le informa de lo que ocurre actualmente en su pais sobre
los problemas politicos, sociales, cientificos, culturales, econémicos y de salud, etc., esta
en mejores posibilidades de actuar en consecuencia, por ello el valor de reportajes como

éste.
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La informacién de cualquier problema que aqueje a los mexicanos, si se difunde a
fondo, permite prevenir y actuar oportunamente y, al mismo tiempo, elevar la calidad de
vida de los habitantes.

La sociedad estaria mejor preparada para interactuar con las personas con
discapacidad y seguramente los nifios, jovenes y adultos de este sector tendrian mas
opciones para la educacion, la salud, el empleo y, principalmente, insertarse al medio
social que les rodea.

El presente reportaje tuvo la finalidad de contribuir a la labor de todo periodista, la
cual consiste entre otras cosas, segun lo que sefalan Vicente Lefiero y Carlos Marin en el
Manual de Periodismo, en dar servicio a la comunidad a través de la informacion, como
responsabilidad social.

Un trabajo periodistico como el presentado en forma de tesis, puede dar lugar a la
investigacion de otros temas que sugiera su mismo contenido y ese es precisamente el
valor del reportaje.

Aunque seguramente la informacién periodistica relativa a la salud no sera
publicada con la amplitud que requiere de acuerdo con su importancia, debido al poco
espacio en los medios de comunicacién, la informacién siempre es de gran valor para la
sociedad por breve que sea y este reportaje es una forma de contribuir.

Hablar de la deficiencia mental severa en un reportaje permitié enriquecer la
informacién desde el punto de vista médico, social, cientifico y, sobre todo, hizo posible
darle rostro humano a la investigacion.

¢SPor qué elaborar un trabajo sobre la deficiencia mental severa en nifios?
Simplemente para verlos como integrantes de una familia, de una sociedad, con derechos
y obligaciones.

Nos dimos cuenta de que su condicidon no es una enfermedad, es una limitante que
esta fuera de su control, estd en su cerebro, y requieren ayuda, asi como sus padres y
hermanos, si los tienen.

Ese fue el motivo de este trabajo y el mejor medio encontrado: el reportaje, pues
permite hablar del asunto desde distintos puntos de vista, dar a conocer estudios y la
opinion de especialistas y, sobre todo, que las personas que tienen este problema hablen

de su experiencia y digan como es que lo han enfrentado para que sirva a otros.
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