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Introduccion

Esperar a un nifio es, para la mayoria de los padres, un tiempo lleno de ilusiones y proyectos. Los
futuros padres imaginan al pequefio ser que esperan. La mayoria de ellos da por hecho que el
nifio que viene en camino sera sano.

Ser padres por primera vez significa asumir una nueva responsabilidad y grandes cambios en la
vida cotidiana. Muchas cosas que anteriormente fueron importantes cobran otro significado y
valor. “La madre esta naturalmente dotada para cumplir su rol en las sucesivas confrontaciones
que el nifio tiene con la realidad. El cuidar a un nifio pequefio requiere mucho esfuerzo y limita la
independencia. Sin embargo llega el dia en que la madre desea recuperar su vida personal y
empieza a reflexionar acerca de sus propias necesidades y deseos” (Tudor-Sandahl, 1989).
Muchos padres asumen como un gran cambio en la vida el nuevo rol que la paternidad implica.
Ademas, si el nifio que nace tiene una discapacidad, ese cambio se hace aln mas evidente.
Algunos padres se preguntan si seran capaces de enfrentar la nueva situacion y la responsabilidad
que ello significa.

¢Qué sucede el dia que se les informa que el hijo tiene una discapacidad? Una madre relata que
no fue capaz de entender que el médico les estaba hablando de su propio hijo. Estaba demasiado
aturdida para asimilar la informacion que el médico le estaba dando en ese momento. Esto
prueba lo importante que es ofrecer servicios complementarios e imprescindibles para determinar
el prondstico. Por una parte, ofrecer a los padres toda la informacidn que necesiten para alcanzar
lo antes posible una vision objetiva de la deficiencia que presenta su hijo, buscando el momento
adecuado para darla y repitiéndola en diferentes oportunidades y formas. Por otra parte, no es
suficiente la informacion, sino que es preciso un asesoramiento en cuanto al qué hacer para
mejorar y atender al nifio desde el primer momento. Los padres que se encuentran en esta
situacién se hallan en un estado de crisis que debera trabajarse paso a paso.

La teoria de Cullberg (1975) acerca del estado de crisis traumatica puede utilizarse para describir
qué significa ser padres de un nifio con discapacidad y las reacciones y planteamientos que
realizan los mismos ante esta noticia. El periodo que sigue al nacimiento se caracteriza por un
estado de shock en el que los padres se resisten a afrontar la verdad y la primear reaccion es de
estupefaccion e incredulidad. En ese caos en que se encuentran es facil culpar a otros, por
ejemplo al personal médico. Tampoco es raro que los padres relaten que la primera informacion
recibida tenia falencias. Seguramente esto se debe a que los padres no han podido asimilarla
debido a que se encontraban en un estado de crisis.

La segunda fase de la crisis puede producirse alrededor de algunas semanas después de que la
pareja se da cuenta o recibe la primera informacion de que su hijo es deficiente mental.
Comienza a tomar conciencia de lo que ha pasado y a buscar explicaciones, pretendiendo
encontrar respuesta de por qué fueron justamente ellos lo afectados. Es comun que lo padres



busquen distintas causas, que oscilan entre culpabilizara su pareja o a si mismos. ¢Quizas el
déficit del nifio fue producido por algo que uno de los padres comid o bebid? ;Quizas depende
de ese resfriado que un amigo de la familia tenia cuando se encontraron la Gltima vez? Después
de un tiempo comprenden que no es posible acusar a alguien por la discapacidad del nifio. Deben
aceptar que un nifio puede nacer con trastornos, siendo a menudo imposible establecer una razon.
Sin embargo, lo més importante es que los padres se sientan libres de culpa y entiendan que
cualquier persona puede tener un nifio con discapacidad. Como la mayoria de los nifios nacen sin
trastornos se tiende a olvidar que el desarrollo del feto hasta convertirse en nifio es un proceso
muy complicado en el seno de ese complejo proceso es evidente que las causas de un trastorno
son infinitas.

Estas dos etapas caracterizadas por el desconcierto y la desesperacion, son seguidas por una
etapa en la que los padres empiezan a aceptar la realidad y deciden hacer todo lo posible para
encontrar distintas maneras de resolver sus dificultades. La aceptacién de la deficiencia del hijo y
el propdsito de enfrentarse a esta situacion de manera realista y objetiva indican ya un cambio de
actitud que produce una estabilidad importante para hacer frente a todos los problemas que
surjan con el tiempo.

La teoria presentada puede aumentar la comprension acerca de lo que representa para una familia
la noticia de que uno de sus miembros es deficiente mental, pero no da orientaciones de como los
padres deben manejar la situacion en el futuro. Cuando los nifios crecen y su hacen mayores se
presentan nuevas y dificiles situaciones. A menudo estas crisis se relacionan con el desarrollo
general de los nifios: cuando los nifios de los amigos, vecinos y parientes empiezan a caminar, a
hablar, a ir a la escuela, cuando en la juventud se van de su casa. El impacto de la toma de
conciencia del nifio acerca de su discapacidad tiene también una gran importancia. A pesar de
que muchos estudios describen los primeros tiempos en la vida de los padres como un tiempo
muy dificil de sobrellevar, conviene resaltar que en periodos vitales posteriores también se
presentan dificultades. Ademas, los padres suelen tener mas apoyo de la sociedad cuando el nifio
es aln pequefio.
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Capitulo 1

Revision Historica

Hay muy poca informacion acerca de los problemas del retardo mental en la antigliedad, en la
Edad Media e incluso en la historia moderna hasta el comienzo del siglo XIX. Sélo hallamos
escasas referencias entre algunos escritos médicos y religiosos que indican cierta percepcion del
problema. Hipdcrates menciond la encefalia y otras deformaciones craneanas y las asocio al
retardo mental grave.

Las leyes de Esparta y de la antigua Roma disponia que se diera muerte a los nifios afectados de
retardo mental y otras anomalias fisicas, practicas revividas posteriormente por el régimen nazi.

En la Europa medieval, eran tolerados como bufones y caprichos de la naturaleza o se los
consideraba criaturas malignas en convivencia con el diablo. Esta tltima creencia fue muy
popular durante la Reforma.

Por lo contrario, personas como Confucio en China y Zoroastro en Persia abogaron en sus
doctrinas religiosas para que se les dispensara un trato humanitario.

La era del humanismo asistié a un pronunciado interés por parte de las autoridades eclesiasticas,
interés que no fue compartido por los médicos ni por los cientificos de la época. EI mal se
considerd como una variante de la demencia y recién en 1689, Locke estableci6 una clara
distincion entre ambas dolencias.

Con la Revolucién Francesa cambiaron las cosas ya que se tratd de rectificar todo tipo de
injusticias sociales y se hicieron esfuerzos para poner fin al tratamiento sub-humano que se les
daba a los deficientes.

Jean Marie Gaspard Itard, médico francés, fue quien marcé el primer jalon de esta nueva etapa.
En 1800, mientras revolucionaba la pedagogia, propiciando la ensefianza oral para los nifios
sordos, encontrd en los bosques de Aveyron, un muchacho cuyas caracteristicas conductuales
tenian méas semejanzas con los animales que son sus pares, ya que andaba desnudo y carente de
lenguaje humano. Era muy dificil precisar su edad y tenia numerosas cicatrices producto de la
vida salvaje. Por logica, las particularidades anormales del joven habian determinado que fuera
abandonado en el bosque, quién sabe cuanto tiempo atras.

Itard, literalmente apresd a este joven e intentd su educacion en el Instituto de Sordomudos de
Paris. Los conceptos basicos de Itard, se centraban en interesar al nifio en la vida social,



despertar la sensibilidad nerviosa por estimulacién, dirigirlo a usar el habla a traves de la
imitacion, despertar operaciones mentales a traves de necesidades fisicas, entre otras actividades.

A decir verdad, esta empresa fracaso pero el libro en el que Itard recogid sus ensayos puede ser
considerado como el primer manual de reeducacion de retrasados.

Mientras que en Suiza, Pestalozzi emprendia la salvacion de algunos pequefios, de los cuales la
mayoria debia ser deficientes, el pedagogo Edouard Seguin, en Francia, ensayaba la educacion
de los idiotas hacinados en Bicetre segun una metodologia basada en principios higiénicos y
morales. Seguin también fue el primero en introducir un trabajo reeducativo con estimulacion
polisensorial. Afirmaba: “No podemos trabajar el lenguaje o la mente, si previamente no hemos
estimulado los cinco sentidos...”

Sin embargo, todo esto fue tomado con total indiferencia, obligandolo a emigrar y en el afio
1850, fund6 en Massachusetts la primera escuela para débiles mentales con que se conto en
Estados Unidos.

También a mediados del siglo X1X, el suizo Guggenbdihl introdujo la idea de tratar a los
enfermos en establecimientos especificos. Para él, las diversas formas del retardo mental sélo
eran expresiones del cretinismo y prometia la curacion total. Cuando esto no sucedia, cayé en
desgracia pero ya habia hecho del retardo mental un campo respetable de la medicina.

En Francia, nacio la iniciativa que transformo nuestras concepciones con respecto a la psicologia
de los nifios débiles intelectuales. Binet y Simon establecieron una escala de pruebas que
explicaban las variaciones de inteligencias existentes entre los adultos retrasados. Tales pruebas
fueron clasificadas teniendo en cuenta la edad en la cual habian sido resueltas acertadamente por
nifios permanecientes a diferentes medias. Esta gradacidn les sirvié para expresar los niveles de
inteligencia de los retardos mentales adultos y también para definir la idiotez, la imbecilidad
profunda y la imbecilidad ligera.

En Alemania, el psicologo Stern empez6 a calcular mediante pruebas confeccionadas por Binet y
Simon, el cociente intelectual tomando a este como la relacion entre la edad que alcanzaba el
individuo en las pruebas y la edad real. Pero el entusiasmo que se desat6 hasta casi el final del
siglo XIX, cedi6 el paso a una actitud pesimista, producto quizas del desencanto producido
cuando no se materializaron las promesas de curacion. Entonces, el énfasis se desplazo hacia
aspectos del entrenamiento y la rehabilitacion del retardo mental leve incluyendo a los méas
afectados. Esto se vio en el cambio de rumbo que sufrieron los institutos. Ya no eran centros de
rehabilitacion y educacion sino que se utilizaban para aislar al enfermos de la sociedad.



Se trato por todos los medios de restringir la amenaza del retado mental mediante el control
eugenésico que iba desde la esterilizacion hasta la eutanasia.

El comienzo del siglo XX fue testigo de que el letargo profesional se perpetuaba pero ocurrieron
determinados acontecimientos que rodearon al retardo mental de un &urea de respetabilidad
cientifica.

El concepto de Garrog en relacion con las fallas congénitas del metabolismo fue el primer
acontecimiento significativo que atrajo la atencion de la profesién médica.

En 1934, F6lling descubre la fenilcetonuria y ya se apunta a las posibilidades de prevenir el
retardo mental, al tratar de evitar un metabolismo deficiente. Lo mismo paso a descifrarse el
defecto metabdlico en la galactosemia y asi se sucedieron la deteccion de una gran cantidad de
otros desarreglos del metabolismo.

Los principios genéticos elaborados por Mendel ayudaron a clarificar estos procesos, asi como
también tuvieron su parte el perfeccionamiento operado en las técnicas obstétricas, el control de
la sifilis y el descubrimiento de la incompatibilidad del factor Rh, seguido de cerca por el de la
transfusion exsanguinea.

Una opinidn pablica favorable unida al entusiasmo de los médicos produjo una aproximacion
positiva al problema del retardo mental. Los paises civilizados adoptaron nuevas leyes e
introdujeron medios para la investigacion. Este notable resurgimiento del interés publico y
profesional y su repentina respetabilidad son la consecuencia de diversos factores no
necesariamente vinculados entre si. EI mas importante fue el cambio social que se hizo sentir en
todas partes. Como una suerte de expiacion por haber permitido las barbaridades de una Segunda
Guerra Mundial, se tendi6 a asegurar derechos y oportunidades en un plano de igualdad para
todos los seres humanos, incluyendo los oprimidos por las circunstancias sociales, como los
nativos de las colonias de Asia y Africa, las minorias raciales y religiosas, las personas de edad
avanzada, los nifios, los pobres y los enfermos. En consecuencia, el clima social se constituyo en
un elemento favorable para superar la tradicional inercia publica con referencia a la insania y al
retardo mental. De pronto, los deficientes fueron vistos como individuos con necesidades y
derechos. Varios grupos civiles se erigieron en defensores de estos derechos ante los foros
gubernamentales.

Desde comienzos de la década del ’50, empezaron a hacer su voz los grupos de padres que poco
a poco llegaron a constituir una extraordinaria fuerza en la camparia a favor de los deficientes.

Asi en Latinoamérica, especificamente en Ecuador, fue creado en 1962, ASENIR: la primera
organizacion a favor de los deficientes mentales. EI movimiento se vio impulsado por la



extraordinaria obra que realiz6 el presidente Kennedy, quien habld por primera vez desde el
gobierno, de realizar una obra a favor de este importante sector de la poblacion y pasando de las
declaraciones a los hechos, cre6 un grupo al que encomendo la planificacion de las actividades
correspondientes. Este grupo fue el precursor del Comité Presidencial de retardo mental en los
EEUU.

Dicha Comisién, junto con el Instituto Interamericano del Nifio, la Organizacién Panamericana
de la Salud y el Departamento de Salud, Educacion y Bienestar Social de EEUU, fueron los
organizadores del Primer Seminario Interamericano sobre retardo mental, llevado a cabo en
Puerto Rico. Diez afios mas tarde, en 1975, en Panamé tuvo lugar el segundo Congreso
Interamericano y en 1986, fue realizado en Buenos Aires el tercer Congreso Interamericano.

En 1971, la Asamblea General de las Naciones Unidas aprobd la Declaracion de los Derechos de
las Personas Discapacitadas y declaré el afio 1983, como el afio del Impedido.

Esta conmemoracién mundial produjo en nuestro continente numerosas actividades de todo
género, entre la que se destaca la reunion internacional realizada en Cuenca, Ecuador, la cual
concluyo con la Declaracion de Cuenca, sobre las nuevas tendencias en la Educacion Especial.

Distintos criterios que se sustentaron para obtener una definicion

A partir del término “idiotismo” que englobaba un conjunto de trastornos deficitarios, se fueron
distinguiendo nuevos conceptos como el de “debilidad mental”, como forma particular de
oligofrenia y el de “encefalopatia infantil”, como forma etioldgica de la oligofrenia.

En el siglo XX, se describen casos limitrofes de seudodebilidad, sindromes psicéticos precoces y
la pardlisis cerebral infantil dentro de los estados deficitarios. Asi, después de dos siglos, el
concepto de estado deficitario designado con el nombre de “idiotismo” se ha dividido y
extendido lentamente. Sin embargo, la nocién de oligofrenia o de déficit mental sigue siendo
poco precisa, porque depende de los distintos criterios que se empleen para definirla.

CRITERIO PSICOMETRICO: ya hablamos de Binet y Simon, quienes publicaron las primeras
escalas de desarrollo intelectual y también mencionamos a Stern, quien reemplaza la nocion de
Edad Mental por la de Coeficiente Intelectual (C.1.). sin embargo, el mismo Benet, no se dejo
engafar ya que conocia las limitaciones del criterio psicométrico. Reconocia que los nifios
clasificados como retrasados, en general, son victima de enfermedades de debilidad
constitucional o de la mala nutricion, entre ellos hay hijos de hogares mal constituidos, de sujetos
gue no han asistido a la escuela o lo han hecho sin una continuidad, etc.



Zezz0 y el equipo del Hospital Henry Rouselle, hacen hincapié en los rendimientos motores por
un lado y sobre las funciones de organizacién espaciotemporal, por el otro. Esto se complementa
con las escalas de desarrollo psicosocial utilizada por Hastig, Vineland y Doll donde se
investigan los rendimientos intelectuales del nifio en el terreno del vestir, del lenguaje y la
comunicacion, de la limpieza, de los grados de responsabilidad personal, de iniciativa, etc.

Criticando las escalas anteriores y buscando una forma de abordaje pluridimensional de tipo
dinamico, Mises y Perron-Borello, en 1971, presentan las escalas diferenciales en eficiencia
intelectual (EDEI) que constan de pruebas verbales y no verbales pero especifican la distincion
entre | abstracta y concreta o entre | l6gica e | practica. Resumiendo, el Cl nos aporta un dato
cuantitativo pero no nos muestra la cualidad de la organizacion. Hay autores como O’Connor y
Hermelin que consideran que el concepto del Cl y la psicometria han retrasado el estudio de las
estrategias y mecanismos para abordar el problema.

Las pruebas clinicas de Piaget-Inhelder presentan el gran interés de abordar el estudio mismo de
los procesos cognitivos en su evolucién y en su mecanismo, aunque estos procesos no son los
anicos implicados en el retardo mental.

ADAPTACION SOCIAL: otro criterio usado es el de adaptacion social, el cual no puede
definirse en relacion con la sociedad. Se deben buscar las capacidades de adaptacion, las cuales
difieren y varian de una sociedad a otra. En la mayor parte de estos paises en que la ensefianza es
obligatoria, la nocion de déficit mental esta intimamente relacionada con la capacidad escolar.
Pero no podemos dejar de lado las exigencias escolares de cada sociedad, las cuales también
varian y tampoco podemos dejar de lado, los diferentes métodos de ensefianza.

También es dificil hacer una distincion entre nifios “corregibles” y “educables”, como lo han
hecho algunos autores.

CRITERIO BIOLOGICO: este criterio es cada vez mas importante porque aporta datos sobre la
génesis de la sintomatologia, el pronostico y el tratamiento. El dafio cerebral puede ser visto
como lesion anatémica demostrable, perturbacion metabolica de la célula nerviosa, capacidad
disminuida para la transmision del impulso entre las neuronas o una combinacion de todo lo
antedicho. Si sélo utilizamos un criterio, el concepto de oligofrenia no puede tener un valor
absoluto. Para obtener una definicion Gtil, debe reunirse una amplia informaciéon biologica,
sociocultural, afectiva.

Por lo tanto, hay que considerarlo como un fendmeno multidimensional que incluye aspectos
sobrepuestos del funcionamiento y comportamiento humano en lo fisioldgico, psicologico,
médico, educacional y social. Esta concepcion se refleja en la definicion del retardo mental
adoptada por la Asociacion Norteamericana en 1961 que dice: “El retardo mental se refiere al



funcionamiento intelectual general inferior al promedio, que se origina en el periodo evolutivo y
que se vincula con trabas en el comportamiento adaptativo”.

VVemos que no toca para nada la determinacion causal, el problema del enfrentamiento entre
naturaleza y crianza, el curso clinico, o sea, la posibilidad de su tratamiento y la curacion; y que
desecha lo recomendado por la OMS en 1958, la cual proponia el término “subnormalidad
mental” dividido en dos categorias separadas y distintas:

- Retraso mental: para el funcionamiento subnormal debido a causas ambientales

- Deficiencia mental debido a causas patoldgicas

VVeamos ahora distintas definiciones

Segun Gesell, el retardo mental u oligofrenia representa una reduccion o empobrecimiento del
potencial de crecimiento por lo cual, la velocidad de maduracion esta retrasada y el nivel
méaximo que alcanza la conducta esté descendido. Este déficit mental se caracteriza no sélo por
un déficit en la inteligencia, sino en todos los niveles (percepciones psiquicas, neuroldgicas,
conductuales, etc.) el retardo mental estaria compuesto por:

* Retraso madurativo: que incide en los aspectos neuromotores, comunicacion y lenguaje.

* Retraso intelectual: que influye sobre la esfera instintiva y emocional

* Desajuste social: en donde no habria adaptacion a la sociedad.

Myklebust: opina que el deficiente mental puede presentar en forma aislada un alto nivel en una
funcion determinada pero el patron dominante es una inferioridad generalizada para la capacidad
de aprendizaje.

Quiros: dice que es un sintoma que se desprende de una entidad nosoldgica distinta una de otra, y
que ese sintoma, por ser el mas evidente es el utilizado para designar los distintos cuadros. El
sintoma o elemento mas sobresaliente es el déficit intelectual.

Andre Rey: el retardo mental incluye a aquel nifio que no posee los medios para formar los
habitos sensoriomotores e intelectuales que dentro de una civilizacion dada corresponden a la

edad cronologica. Para Rey, el retardo mental presenta las siguientes caracteristicas:

- Déficit global en las funciones superiores del pensamiento.



- Es por lo general, congénito o se constituye en épocas tempranas (generalmente antes de la
etapa normal de la aparicion del habla).

- Tiene un desarrollo psiquico mas o menos lento para llegar a un momento en que se estabilice
en un nivel intelectual que no va a poder sobrepasar.

- Puede estar asociado con trastornos psiquicos, afectivos, emocionales.
- Estaria ligado a déficit y anomalias sensoriomotores.

Para Azcoaga, bajo la denominacion genérica de deficiencia mental, se incluyen todos los
cuadros que como denominador comun presentan manifestaciones del psiquismo, se caracteriza
por una deficiencia o debilidad de las funciones cognoscitivas y la inteligencia que impiden o
limitan la adquisicién del conocimiento y el desarrollo en plenitud del pensamiento y la conducta
social del afectado. Por la intima relacion entre lenguaje y pensamiento, por la inseparable
participacion de uno en la génesis del otro y viceversa, se puede comprender que la deficiencia
mental se acompafia siempre de un déficit linglistico proporcional o aiun mayor.

En la misma medida en que se halla comprometida la inteligencia se hallara afectado el
desarrollo y la integracion del lenguaje oligofrénico, el conocimiento del déficit intelectual, su
grado de intensidad y rasgos propios y las alteraciones neuroldgicas y fisicas, que producidas por
la misma causa, contribuyen a acentuar las dificultades primarias.

Maud Mannoni: comenta que la deficiencia mental cualquiera sea el origen que se le atribuya, es
concebida en general, como un déficit en la capacidad del sujeto. Tomada asi la enfermedad, se
aisla al sujeto. Al buscar una causa definida de la patologia, se niega que pueda tener un sentido,
0 sea, una historia o0 que pueda corresponder a una situacion.

Mas alla de un déficit capacitario intervienen otro elemento que desempefia el papel de freno en
toda relacion interpersonal que el sujeto va a establecer. Por lo tanto, mas que definir al
deficiente mental, Mannoni considera que hay que devolverle su condicién de sujeto autbnomo,
lo cual seria posible gracias al psicoanalisis.

Oligofrenias profundas

Clasicamente, se consideraba oligofrenia profunda al individuo que presentaba una edad
madurativa menor a 7 afios y un Cl menor a 50. También, en este grupo, se realizaba una
division entre:



a) Idiota: edad madurativa menor a 2 afios; Cl menor a 20

b) Imbéciles: edad madurativa entre 2 y 7 afios; Cl entre 20 y 50

oy a tomar como oligofrenia profunda la primer grupo, el de los idiotas.

Dentro de esta categoria, interesa distinguir dos tipos de idiocia:

1. Solo existen automatismos.

2. Existe una cierta evolucion con adquisicion de determinados mecanismos elementales.

Al primer grupo Ajuriaguerra lo denomina “idiocia automaticorrefleja neonatal”, puede ir
acompafiado de fendmenos paroxisticos, persistencia de los reflejos primitivos. El nifio tiene una
vida puramente vegetativa, con reactividades mondtonas, reacciona a las aferencias externas con
sobresaltos, retiradas, reacciones de irritacion y a veces, con inquietud acompafada de un ligero
relajamiento muscular.

Tiene una serie de adaptaciones posturales segmentarias, reflejos de automatismo medular,
reflejos tonicos profundos del cuello, reflejos vestibulares, reflejos de prensién y movimientos
ritmicos (reflejos ritmicos de deglucién).

Puede presentar crisis tonicas de descerebracion u a veces, el estado tonico puede evolucionar
hacia una rigidez permanente.

El deficiente profundo es un ser aislado que no puede expresar su pensamiento ni comprende el
pensamiento expresado por los demas. Al nacer, carece de reflejo de succion, cuando se lo
alimenta se atraganta y al dormir, adopta la postura fetal.

Generalmente mueren por afecciones pulmonares entre los 2 y 3 afios pero en ocasiones
sobreviven y llegan a la edad adulta.

La actividad asistencial se reduce a los cuidados de enfermeria.

Existe también otro grupo, otra forma de idiocia, en la que se manifiesta cierto grado de
desarrollo, es decir, la adquisicion de algunos mecanismos motores elementales, de relaciones
afectivas simples y de una cierta capacidad de aprendizaje. Presentan atencion espontanea,
aunque se mantiene de manera fugaz. En la relacién social, traducen su satisfaccién con ruidos o
movimientos disarmonicos y manifiestan su temor, ocultdndose o con reacciones de defensa
(mordeduras y golpes).



Con respecto a las caracteristicas fisicas, Kéler mencionaba la insuficiencia casi constante de
volumen y peso del cerebro. Pero es el mismo autor quien admite que esto no tiene valor
absoluto. A pesar de todo, la microcefalia aparece con frecuencia, lo mismo que la hidrocefalia.
Al examen macroscopico se ve una simplificacién y una menor profundidad de
circunvoluciones.

Microscopicamente, también se ven alteraciones como la disminucion del nimero de células, con
una distribucion y reparticion irregular y menor nimero de fibras de asociacion, incluso puede
haber ausencia del cuerpo calloso.

Sin embargo, todo esto no tiene que ser tomado como la Unica verdad ya que si bien, esto esta
demostrado, también es cierto que puede no presentar ninguna de estas caracteristicas fisicas. Lo
mismo sucede con el registro electroencefalico.

Lo Unico que se ha podido verifica es la mayor fragilidad, que padecen estos nifios. Presentan
una menor resistencia a las infecciones recurrentes y, por ende, una mayor mortalidad. Pero, en
la actualidad, esto también parece ser una verdad a medias.

Ajuriaguerra también sostiene que, en general, los nifios afectados de idiocia presentan
dismorfias cefélicas o faciales aunque, por supuesto, existen los idiotas eumorficos. La
frecuencia de estas malformaciones hace pensar en una etiopatogenia “orgénica”.

Muchos autores han descripto una sintomatologia de aspecto psicético, autistico, con mutismo y
cambios emocionales (fases de rabia y gritos).

Todo esto hace pensar que puede tratarse de idiotas psicotizados. Otros autores llegan mas lejos
poniendo en duda la naturaleza “orgdnica” de estas oligofrenias.

También se intenta establecer la diferencia entre oligofrenia profunda y psicosis precoces,
organizadas desde un principio de forma deficitaria. O sea, que no podemos establecer una
oposicidn clara entre psicosis sobre un fondo deficitario y un déficit de origen psicético.

Con respecto al lenguaje, Berta Derman los incluye junto con los deficientes severos dentro del
sindrome alalico. Esta autora menciona que no hay practicamente posibilidades de aprendizaje y
formacion de habitos. Los trastornos de la comunicacion se manifiestan desde los primeros
meses de vida, no alcanzan el nivel linguistico y permanecen en el pre-linguistico con un
balbuceo reflejo o un juego vocal estereotipado y perseverativo.



Frecuencia de la poblacion

Afortunadamente abarca el grupo menos numeroso dentro de los deficientes de la poblacion.
Emilio Gomez estima gue solamente un 9% del total de los deficientes sin contar a los
fronterizos o nivel 1V segun la OMS) se encuentra afectado de oligofrenia profunda. En relacion
a la poblacion en general, oscila segun los autores entre el 0,3% y el 0,6%.

Segun el estudio de la distribucion segin el sexo, todos los autores admiten una preponderancia
para el sexo masculino. Pero se halla repartido igualmente en todas las clases sociales de la
poblacion. Y con respecto a la frecuencia con la que aparece acompafiada de epilepsia, también
es elevada.

Oligofrenias severas y moderadas

En la literatura clasica, el imbécil es aquel cuyo CI oscila entre 20 y 50 y cuyas caracteristicas,
segun Binet y Simon son: “Es imbécil todo nifio que no llega a comunicarse por escrito con sus
semejantes, es decir, que no puede comunicar su pensamiento por medio de la escritura y que no
puede leer lo escrito o expreso o mas exactamente, comprender lo que lee”.

Ajuriaguerra los denomina oligofrénicos graves o moderados. La OMS habla de nivel 1l'y
Azcoaga realiza dentro de su clasificacion la distincion entre severo y moderado. Mientras que el
severo es ubicado junto con los profundos en lo que se Ilama sindrome alélico, el moderado
aparecera encasillado dentro de los retardos alalicos.

Parece mas exacta esta separacion porque mientras en el severo vemos que es posible la
comunicacion a través de un lenguaje mimico y verbal rudimentario que permite la ensefianza de
habitos personales y sociales compatibles con un discreto desplazamiento dentro de la
convivencia familiar, en el moderado tenemos un lenguaje aunque asintactico, mas desarrollado
con posibilidades de acceder a la lectoescritura automatica.

Con respecto al lenguaje:

- En el severo vemos que alcanza la etapa de la comunicacion correspondiente al periodo
linguistico mas primitivo, con una comprension muy limitada y referida a sus necesidades. Se
pueden observar vocalizaciones, palabras sueltas o frases de dos o tres palabras yuxtapuestas.

- En el moderado vemos que puede realizar adquisiciones verbales mas complejas.

Con respecto al desarrollo psicomotor:



El moderado es variable pero generalmente esta alterado. EI mayor contraste se manifiesta en la
edad escolar. Es incapaz de conseguir provecho de la escolaridad habitual. En la escolaridad
especial, puede llegar a la lectura silabica o a realizar operaciones sencillas. La afectividad es
elemental: oscila entre la sociabilidad viscosa y adhesiva o al negativismo. La percepcion
elemental esta alterada pero menos de lo que uno podria suponer.

En cuanto a las discriminaciones de formas complejas, le es dificultoso reconocer las semejanzas
y diferencias entre los objetos. Pero es posible que estas incapacidades estén méas en relacion con
los trastornos de juicio o de la formacion verbal més que con una falta de discriminacion
perceptiva.

También puede utilizar conceptos como principios de clasificacion aunque sean incapaces de
verbalizar estos conceptos. Pero al suceder esto, la respuesta perceptivo-motora aprendida es
inestable y facilmente reversible.

Con respecto a las caracteristicas fisicas:

Es frecuente un aspecto externo armonioso, que les hace pasar inadvertido: su desarrollo en
estatura y peso pueden ser acordes con su edad, todo lo cual hacen que pasen inadvertidos.
Generalmente adquieren lentamente las costumbres de limpieza y la alimentacion es dificil;
viven desorientados en el espacio y el tiempo pero reconocen el peligro que supone atravesar las
calles y otras amenazas que pueden causarle dafio fisico. O sea, que es incapaz de ganarse la vida
pero tienen una capacidad sensiblemente normal de autoproteccion.

Frecuencia

La incidencia es mayor que en las oligofrenias profundas: representan el 21% del total de los
deficientes (exceptuando a los fronterizos o nivel IV segn la OMS). En relacién a la poblacién
en general, representan un 0,6%.

Débil Mental

Para Binet y Simon débil mental es aquel que puede comunicarse verbalmente y por escrito con
los demas y que presenta un retraso escolar de 2 afios (si es menor de 9 afios), o de 3 afios (si es
mayor de 9 afios) siempre que este retraso no sea debido a la insuficiente escolaridad. Su edad
madurativa oscila entre los 7 y los 10 afios. La OMS lo denomina nivel 111 o deficiente moderado
y admite un CI entre 50 y 70.

Este tipo de nifios fracasan frente a situaciones escolares y mas adelante también se vera
fracasado para organizarse y establecerse econdmica y socialmente en una vida independiente.



Muchos autores se han interesado en describir la personalidad del deficiente mental. Algunos
consideran que esta en relacion con el déficit de base y de repercusion psicosocial que esto
implica.

Otros sostiene que los déficit y la organizacion psicologica de los débiles mentales son la
consecuencia de trastornos interrelacionales precoces. Con respecto a los trastornos intelectuales,
el debil mental se caracteriza por la pobreza de su juicio, de su capacidad para discernir y sus
dificultades de abstraccion, o sea dificultades en tareas que exigen generalizacion o sintesis.

Andre Rey sefala que le es dificultoso o imposible percibir entre los objetos relaciones de
semejanza, oposicion, sucesion, inclusion, exclusion, transformacion reversible, etc. en este
cuadro, mas que los otros, es absolutamente necesario incluir otras pruebas ademas del Cl, ya
que si bien nos permite establecer una primera aproximacién diagndstica, no permite realizar
verdaderas comparaciones entre la psicologia normal y la debilidad mental, ni tampoco permite
distinguir entre debilidad mental verdadera o pseudodebilidad. Tampoco permite emitir un
prondstico. Cuando se usa la bateria de test, Zazzd manifiesta que se encuentra una discrepancia
en los resultados, con niveles inferiores en algunas pruebas y niveles superiores en otras y nos
advierte sobre el peligro que significa compara al débil mental con el nifio normal en la misma
edad madurativa. EI débil mental puede tener ventajas debida a la edad, mejores rendimientos
fisicos, mas fuerza, mas velocidad, mas experiencia y mayores condicionamientos, intereses mas
maduros en determinados aspectos.

Recordemos que a través de los afios los condicionamientos se multiplican y perfeccionan. El
débil mental se convierte en un sujetos de habitos y ahi reside su desventaja: tendra dificultad
para adaptarse a situaciones verdaderamente nuevas ya que los condicionamientos dificultan la
operacion mental. Mediante las pruebas operatorias de Piaget-Inhelder se pone en evidencia las
diferencias entre los modos de organizacion y de desarrollo del nifio normal y los del débil
mental:

1. Mientras que el nifio normal pasa en forma relativamente répida, por varios estudios sucesivos
desprendiéndose de formas anteriores de su razonamiento, el débil mental prosigue el mismo
desarrollo pero con un ritmo mas lento y conserva a menudo, caracteristicas de niveles
anteriores.

2. En el nifio normal, los sucesivos pasos de un nivel a otro, se efectian cada vez mas rapido
debido a la movilidad creciente del pensamiento operatorio; en el débil mental se observa un
enlentecimiento gradual que conduce a un estancamiento.

3. Mientras que el pensamiento normal evoluciona hacia el equilibrio progresivo de las
operaciones definido por la movilidad y la estabilidad creciente del razonamiento, el



pensamiento del débil mental parece conducir a un falso equilibrio que se caracteriza por una
cierta viscosidad en el razonamiento. Esta fijacion en la operatividad concreta es bien marcada y
reaccionan frente a sus fracasos explicandoselos por relaciones de tipo méagico.

Es evidente que este tipo de comportamiento del pensamiento desempefia un papel importante en
la organizacion de la personalidad. Esta serd mas fragil frente a sus propias necesidades y a las
presiones que el medio ejerza sobre él. Sus dificultades no significan que no sea capaz de
adquirir o retener algunos conceptos. Puede mejorar mediante alguna explicacién pero casi
enseguida persiste en sus rendimientos iniciales. O sea que hay una incapacidad para usar
espontaneamente su potencial. Hay una utilizacion pasiva de sus adquisiciones, hay incapacidad
de realizar el esfuerzo creador necesario para comprender lo que se debe hacer para progresar a
partir de lo que ha comprendido.

Algunos autores sefialan que la debilidad mental va acompariada de debilidad motora. Puede o
no suceder. En cambio, los déficits sensoriales son mas frecuentes.

Tredgold habla de un 8% de hipoacusias asociadas y de un 15% de insuficiencias visuales.

Con respecto al lenguaje, vemos que la deficiencia comienza a manifestarse durante el 1° nivel
linglistico correspondiente al estadio pre-operacional d ela inteligencia, entre los 2 y 3 afios.
Afecta a todos los aspectos de la comprensién y la elocucion en forma paralela y uniforma. Hay
dificultades para incorporar los significados de los elementos gramaticales mas complejos y los
sintacticos modificadores de sentido. En la esfera elocutiva, hay perturbaciones fonoldgicas tanto
en el habla egocéntrica como conversacional pero en menor grado en el lenguaje repetido.
Aparecen las dislalias sistematizadas y no sistematizadas.

En los deficientes de este grupo, el nivel de comunicacién verbal y no verbal corresponde al de
sus necesidades, estados emocionales o representaciones de objetos y de hechos y a la
interpretacion de algunos juicios simples, en el nivel de pensamiento pre-operacional.

En el plano afectivo, vemos que puede existir una inseguridad y un desequilibrio producido por
el choque entre su propia insuficiencia y la del medio, que generalmente es exigente y hostil.

Cuando se encuentra frente a situaciones nuevas, carece de la agilidad de pensamiento necesaria
para la adaptacion y se producen frustraciones. La frustracion es una constante en su vida.

Por otra parte, las identificaciones emocionales son generalmente masivas, sin matices, tienen un
caracter totalitario y de entrega. Las relaciones humanas se caracterizan por la fragilidad y el
infantilismo. Muchas veces las mentiras son una defensa o una confusion del deseo y de la
realidad. Las personas con las que trata, le manifiestan rechazo, proteccidn, superproteccion,



temor y el débil mental puede reaccionar co respuestas de hostilidad, admiracion incondicional
(por lo que pueden ser manipulados con facilidad), reacciones paradojicas frente al éxito o al
fracaso, actitudes de pasividad o fatiga ante cualquier tarea, etc.

En el sector més aproximado a la normalidad, en el limite inferior de la normalidad, el desarrollo
evolutivo alcanza la primera etapa operacional concreta (entre 5y 7 afios) y adquieren
conocimientos escolares basicos.

Entre las pruebas no verbales y de aptitud fisica pueden igualarse a los normales; presentan un
mejor condicionamiento ambiental y una adaptacion social que puede perdurar o desequilibrarse
con los afios. Kenner comenta que sus deficiencias empiezan a notarse no bien se les exige en su
preparacion escolar conocimientos de ortografia, historia, geografia y otras materias.

Los débiles mentales constituyen el mayor grupo de todos los que hemos visto ya que representa
el 70%.

Fronterizos

Segun el criterio médico se hallan en la franja de Cl entre los 75y 80. La OMS lo denomina
nivel IV como variaciones normales de la inteligencia. El desarrollo intelectual y sus
rendimientos se confunden con los normales. Pueden completar su ciclo primario, especialmente
si poseen buena memoria. Alcanzan el nivel alto de la etapa de la operatividad concreta que
oscila entre los 7 y los 12 afios. Sus limitaciones aparecen cuando se los somete a pruebas de las
operaciones formales, abstraccidn, anticipacion, reflexion, creatividad, etc.

Con respecto a su caracter, afectividad y conducta vemos que hay distintas reacciones que
dependeran de la insercion social. Lo mas comun son trastornos emocionales o conductuales
reactivos a su incapacidad.

La deficiencia del lenguaje puede hacerse notoria en el segundo nivel linguistico, vale decir, en
la etapa de transicion entre los estadios pre-operacional y operacional propiamente dicho, mas
alla de los 5 afios.

La limitacidn de su pensamiento es mas leve pero no logran la etapa de formacion de conceptos
abstractos, por deficiencia en la capacidad de generalizacion y abstraccion. No alcanzan los
niveles de comunicacién conceptual.

Frecuencia

Los fronterizos constituyen sélo el 10% del total de los grupos.
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Capitulo 2

Tener un nifio con discapacidad

Tener un nifio con discapacidad significa enfrentarse a tareas nuevas e inesperadas. En el
momento del nacimiento los padres son arrojados a un mundo desconocido. El nifio que
esperaban no es el que se habian imaginado. En lugar de sentir felicidad y alegria, muchos padres
sienten pena y culpa mezcladas con ambivalencia de sentimientos. Para la mayoria de los padres
este hecho implica un gran dolor que puede durar toda la vida, a pesar de que terminen por
adaptarse y aceptar la discapacidad del nifio.

También Gustavsson (1989) describe como la discapacidad del nifio es experimentada por los
padres como una catastrofe dificil de aceptar. Al mismo tiempo que experimentan un conflicto
de responsabilidades, sienten la presion de ser buenos padres y ser competentes en su vida
laboral. A menudo estas exigencias chocan con otros aspectos de la vida a los que los padres son
obligados a renunciar para que el quehacer cotidiano pueda funcionar. No es raro que las madres
sean las disponen sus vidas de acuerdo a las necesidades del nifio. Mientras que, siguiendo los
modelos tradicionales de la sociedad, los padres suelen continuar su vida anterior. El buen
funcionamiento de un sistema de ayuda domiciliaria, que en el hogar tome al nifio a su cargo
durante algunas horas diarias, podria facilitar enormemente la situacion de los padres,
impidiendo el aislamiento de la familia. La gran necesidad de cuidados que algunos nifios tienen
hacen que los padres no tengan las energias suficientes para participar en actividades fuera del
hogar.

Los padres de los nifios con discapacidad son, a menudo, obligados a reformular sus proyectos
de vida y a renunciar a metas y objetivos anteriormente propuestos. El nifio pasa a ocupar el
primer lugar. Las condiciones de vida de los padres se deciden a partir de representaciones
vigentes en el entorno social acerca de lo que significa ser un buen padre o una buena madre. Los
padres deben elegir entre ser buenos padres, de acuerdo al ideal de paternidad existente, o ser un
hombre o0 una mujer exitoso en otros aspectos. Esto podria interpretarse como que esas dos
exigencias no pueden combinarse pero es probable plantearse algun tipo de solucién. Lo que se
requiere es tomar conciencia sobre el problema y que exista el animo de superacion.

Brodin (1981) afirma que las condiciones de vida de los padres tiene una importancia decisiva en
el juego, la comunicacion y el desarrollo de los nifios deficientes, discutiendo a partir de las
mismas el tipo de apoya que las familias necesitan. Si los padres no reciben la ayuda adecuada en
la vida diaria, tiene a su vez, pocas posibilidades de apoyar al nifio deficiente. Los padres que
tienen un nifio con discapacidad atraviesan una dificil crisis que gradualmente se transforma en
un dolor que dura toda la vida. El dolor es algo con lo que los padres deben aprender a vivir,



puesto que estara siempre presente. El que otros nifios se desarrollen y progresen es un
recordatorio permanente de que hijos tienen un desarrollo diferente. EI que los hermanos
menores crezcan y sobrepasen al nifio discapacitado es también fuente de dificultades para los
padres. Es entonces cuando se les hace evidente de que el nifio serd siempre un nifio y quizas
nunca pueda desenvolverse por si mismo. Precisamente por ello, las condiciones familiares
adquieren un significado mayor.

El relato que se presenta a continuacion esta hecho por una madre y publicado en una tesis de
doctorado por Brodin (1991):

Anna naci6 después de un embarazo normal. Una semana mas tarde de la fecha calculada
rompio la bolsa de las aguas, pero los dolores de parto no se hicieron presentes, a pesar de que
suministro el medicamento necesario para ponerlo en marcha. Los padres se inquietaron al
comprobar que esto no sucedia y solicitaron al médico que le practicara una cesarea. Sin
embargo el médico y la partera juzgaron que el parto podia desarrollarse de manera natural.
Pasados un dia y medio, la partera de mas experiencia hizo una intervencién quirdrgica para
facilitar el nacimiento, pues juzgd que el nifio y la madre atravesaban por una situacion critica.

Anna nacid con paro cardiaco y respiratorio. Después de diez minutos el médico pudo activar el
corazon y aln mas tarde, la respiracion. Anna tenia la piel grisacea y el cuerpo flojo. Fue
trasladada a otro hospital, en el que quedo acoplada a un respirador mecanico. Los padres relatan
que estaban en estado de shock y pensaban que nadie los ayudaba. Nadie creia que Anna pudiera
sobrevivir, ya que estaba muy débil. La familia contaba, ademas con un hijo de tres afios que
esperaba en su casa y necesitaba también de la mama. Anna permanecié en el hospital durante
cinco meses. Los médicos no daban ninguna esperanza sobre su futuro, dando a entender que
Anna viviria solamente un par de afios. Los padres no se sentian con fuerzas para trasladarla a
casa. La nifia debia ser alimentada a través de sonda y tenia la necesidad permanente de cuidado
y atenciones. A pesar de que ambos iban al hospital a verla cada dia, sentian culpa y angustia. Se
sentian acusados por el personal del hospital y notaban las exigencias de las demas personas de
su entorno, sintiéndose malos padres, ya que no eran capaces de cuidar a la hija en el hogar.
Vivian bajo una presién constante, sin acceso al apoya y el asesoramiento necesarios. Después de
un tiempo empezaron a sentirse descontentos con el cuidado que se le otorgaba a Annaen el
hospital, ya que la trasladaban frecuentemente de una sala a otra, como priorizando las
necesidades y deseos de otros padres. Tenian la impresion de que Anna no era valorada por el
personal del hospital.

Los padres solian llevar a la nifia a casa durante los fines de semana. Cuando Anna contaba con
cinco meses de edad la trasladaron a casa pensando que seria para siempre. La nifia era muy
sensible a las infecciones y tenia que concurrir permanentemente al servicio de urgencias del
hospital. Después de un tiempo, los padres sintieron que no tenian fuerzas necesarias para



suministrar el cuidado requerido y, al mismo tiempo, manejar la angustia que esa situacion les
provocaba. Anna daba apenas sefiales de vida, durmiendo la mayor parte del tiempo. A menudo
se acercaba a su cama y controlaban si aln respiraba, pues Anna no lloraba. La intranquilidad se
mezclaba con un sentimiento de derrota “al ni siquiera poder cuidar de nuestra propia hija”. No
servian como padres. Estos fuertes sentimientos de culpa hicieron que la familia se aislara ain
mas, puesto que no eran capaces de enfrentar las exigencias no articuladas en su entorno y los
comentarios humillantes.

Al mes de estar Anna en la casa, la familia tomo contacto con un equipo terapéutico que constato
que la familia estaba en necesidad de inmediato apoyo y relevo. En primer lugar, el apoyo
consistié en la ayuda terapéutica necesaria para elaborar y entender sus sentimientos, ademas de
conseguir el traslado de Anna a otro hospital, donde permaneci6 internada un afio y tres meses.
Posteriormente Anna fue dada en adopcion por requerimiento expreso de los padres. Luego de
esta decision siguié un tiempo muy dificil para ellos, en pleno proceso de reconstruccion de la
familia, cuyas relaciones habian sido enturbiadas seriamente.

Los padres de Anna recibieron sefiales muy negativas de parte del personal del hospital y esto
probablemente influy6 en su decision de dejar a Anna internada. En parte porque los padres no
se creyeron capaces de cuidarla y también porque la familia no soporté el impacto del shock que
padecen todos los padres ante el nacimiento de un hijo con discapacidad. “No todos los padres
soportan y esto debe ser aceptado” dijeron al describir la situacioén. Los padres intentaron
manejar sus sentimientos de culpa e hicieron lo que pudieron para que Anna se sintiera bien. La
mayoria de los padres atraviesan una situacion de crisis personal, con fuertes sentimientos de
culpabilidad y angustia antes de tomar la decision de no cuidar a sus hijos deficientes en el
hogar. Es razonable suponer que los padres que no se consideran capaces de cuidar al nifio, si
son obligados a hacerlo, no funcionaran adecuadamente en su papel de padres. N podran ser
“buenos padres”, como es el deseo de todos los padres.

Aunque internacionalmente se puede distinguir un cambio, ha sido comdn en muchos paises del
mundo que nifios y jovenes con discapacidad vivan y crezcan en instituciones. Las razones han
sido varias. Por una parte, los padres de nifios con deficiencia se avergonzaban, queriendo
esconder al nifio del resto de la sociedad. Ese sentimiento de vergiienza surgia de una falta de
conocimientos sobre la causa de la deficiencia mental.

Por otra parte, los padres dejaban a sus hijos en instituciones, ya que creian que era lo mejor para
el nifio y que en esos centros encontrarian el respaldo de profesionales especializados para
atender sus necesidades especificas. Tenian una fe ciega en el conocimiento de los expertos
mientras que les era dificil creer en su propia intuicion y capacidad. Existia una opinion
generalizada que afirmaba que era mejor que los nifios discapacitados no crecieran en el seno
familiar, ya que crearian muchas dificultades para los padres y hermanos. Por este motivo, los



profesionales aconsejaban a los padres que dejaran a sus hijos en instituciones y que tuvieran
mas hijos. Esto se referia especialmente a los nifios deficientes mentales, ya que éstos han tenido
su aceptacion en la sociedad mas dificil, dentro del conjunto de todos los discapacitados.

Es importante recordar que la discapacidad se considera de manera distinta en distintas partes del
mundo. Su diagnostico es, a menudo, un efecto de patrones socioculturales y de factores
econdmicos que rigen cada sociedad. Ello significa que no es posible decir qué es lo que esta
bien y que esta mal, sino que cada sociedad en su conjunto debe tomarse en consideracion. Es
importante destacar también que no hay ninguna razon por la que los padres se acusen a si
mismos por el modo coémo manejan este dificil problema. Una de los puntos de partida de
nuestro trabajo es que todos los padres quieren a sus hijos y quieren darles lo mejor. Esto es
valido también para los padres de nifios discapacitados.

El conocimiento sobre qué es la discapacidad y qué es lo mejor para el desarrollo del nifio han
transformado la minusvalia, acentuando el papel de la familia como el componente mas
importante para la seguridad y el desarrollo del nifio. En este contexto es relevante destacar que
todos los nifios tienen las mismas necesidades bésicas de amor, carifio, cuidado, alimento, suefio,
vestido, seguridad. Esto significa que los nifios con discapacidad tienen las mismas necesidades
que los demas nifios y que, en determinados casos, tienen necesidades de apoyo especiales.

Un nifio con discapacidades es en primer lugar, un nifio con las posibilidades que un nifio tiene
de desarrollarse. Un nifio con discapacidad tiene limitaciones que fisica 0 mentalmente dificultan
su vida diaria. Una disminucion funcional puede traer limitaciones dentro de distintos campos,
pero también puede influenciar en el desarrollo emocional del nifio. Todos los nifios necesitan un
ambiente seguro, estable y que los quieran precisamente como son. Necesitan de la aprobacion
de los padres y experimentar la alegria de hacer cosas con éxito. Esto es especialmente
importante durante la primera infancia. Es entonces cuando el nifio observa las reacciones de los
padres, sintiendo si ellos aprecian o rechazan lo que €l hace. Las respuestas positivas en forma de
sonrisas y contacto corporal estimulan la curiosidad y desarrollo del nifio. Para un nifio que tiene
un desarrollo tardio es esto tan importante como lo es para los demas. La inquietud y la
inseguridad de los padres puede influenciar negativamente en su comunicacién con el hijo. Por
esta razon, pero también para evitar el sentimiento de culpabilidad de los padres, es importante
que al nifio se lo diagnostique tan pronto como sea posible.

De esta manera los padres recibiran la informacion y el apoya necesarios en un plazo razonable.
Una joven pareja de padres relataba sus experiencias con el primer hijo:

Nicolas es un nifio de tres afios, con paralisis cerebral. Tiene una deficiencia mental profunda,
deficiencias motoras y epilepsia. Es un plurideficiente grave. Después de un embarazo normal,



nacié mediante un parto complicado. Los padres comprendieron inmediatamente que Nicolas
tenia problemas. Esto fue confirmado cuando fue llevado inmediatamente a la incubadora. El
nifio permanecio en el hospital durante un mes. Durante ese tiempo los padres lo visitaban
diariamente. El Unico pensamiento que tenian era el de que el hijo debia sobrevivir.

La mama cuenta que fue recién cuando el nifio tenia dos afios cuando entendio que era
discapacitado mental grave. “Aunque el médico todo el tiempo nos habia hablado de ello y
aparecia el diagnostico en su historial médico yo no lo habia podido entender”, dice.

En cambio, el papa comento las dificultades de Nicolas mucho antes que la mama, lo que le dio
la estabilidad necesaria para comenzar a actuar y a pensar en como afectan a Nicol&s sus
deficiencias.

Los padres de Nicolas eran muy jovenes. Ninguno de los dos habia tenido hijos antes y nunca
habian pensado en la problematica de la deficiencia. Las condiciones iniciales no fueron
especialmente buenas, pero probablemente fue su juventud la que influencid en la sana actitud
que adoptaron frente a Nicolas. El nifio tiene hoy ocho afios y dos hermanos menores. Aungque es
todavia un discapacitado grave, se ha desarrollado mucho. Su padre expresa con orgullo en la
voz: “Nicolas es y serd siempre el nifio de su papa”.

Un nifio con discapacidad tiene posibilidades de desarrollarse igual que los otros nifios. El estado
animico de la familia tiene un gran significado para su bienestar y desarrollo. Es por ello
necesario que la sociedad brinde a las familias con nifios discapacitados la ayuda préactica y el
apoyo emocional necesarios, pues ello provocara una normalizacion general en la familiay en
sus relaciones con la comunidad.

*khkkk



Capitulo 3

Los medios discapacitantes

Para apropiarse dignamente de un espacio comodo y seguro en nuestra sociedad debemos
responder a todo aquello que se ajuste a la norma. De este modo nos garantizamos una porcion
de territorio -minusculo pero territorio al fin- satisfactorio y suficiente para desarrollar nuestra
compleja vida, por nosotros y por nuestro entorno.

Los medios de comunicacidn no estan ajenos a esta modalidad imperante de este siglo. No hay
que manipular casi compulsivamente el control remoto para darnos cuenta que una franja de
nuestra poblacion esta casi ausente de estos espacios comunicables, que se suma
inexorablemente a la problematica que conllevan en sus vidas. Pero, claro, la discapacidad no
vende ni puede ser sponsoreada.

A medida que el hombre fue evolucionando, adaptando y adoptando un lenguaje con sus pares y
con el entorno, los medios de comunicacién se convirtieron en fuentes necesarias y
progresivamente mas complejas. Y universales.

Resulta una obviedad resaltar la importancia del satélite, de la fibra dptica y de internet para
concientizarnos de los multiples canales de comunicacion que estan a nuestro alcance. Pero ser
conscientes no implica tener que sentirnos mediatizados.

En nuestra nueva era mediatica sobreviven algunos espacios virgenes que habil e
inteligentemente estan siendo ocupados por personas o0 grupos que desean transmitir y comunicar
cierta informacion. Y audazmente atraviesan la frontera tecnoldgica para que nosotros podamos
expandir nuestras propias fronteras.

Vertiginosos espacios de comunicacion invitan a estimular nuestra sensibilidad en esta sociedad
ante ese otro que muestra y ofrece, que escucha y mira.

Pero este lugar no aparece en ninguna vidriera, y ademas no es gratis. Daniel Calmels sostiene:
“el peor de los castigos es el retiro de la mirada, o mejor dicho, vero y hacer que no se mira”.

Trabajemos con este virtual y precioso lugar.

La experiencia del profesor Jorge Macherione.

“Después de transitar mas de 10 afios de labor conduciendo personas y grupos con discapacidad,
de conocer variadas politicas institucionales, de descubrir a profesionales y docentes que a través
de un trabajo de hormiga hacen de su cotidianeidad una legitima e indiscutible vocacion y,



finalmente, fundamentar mi propia ideologia en el area artistica, asumo que hora tras hora 'y
jornada tras jornada puse en juego mi propia desinformacion y mi propia discapacidad.

La exclusion social en la que me vi implicado me hizo gestar un proyecto para un interesante
medio de comunicacion: un programa radial, que luego de 85 emisiones, no resistio la embestida
feroz de los costos de transmision ni del personal rentado del equipo.

La idea primigenia fue armar un grupo de personas cuya problematica esta asociada a la
discapacidad mental leve o moderada, psiquiatricamente compensadas, y motrices, donde mi
tarea consistio en apuntalar y supervisar el trabajo a presentar, a fin de que cada “columnista”
aprehenda el tema criteriosamente elegido, construya la entrevista al posible invitado y colabore
con la artistica del programa. Se fueron sucediendo los programas y en una navidad de 1997
decidimos desmayar el proyecto.

Todo este equipo de tarea entraba en accion cuando se encendia la luz roja, previa rigurosa sefial
del operador técnico. Permitiendo dinamizar informacion, emocion y dosis acertada de humos.
Uno de los aspectos que nos caracterizé fue que nunca dijimos al aire que el staff estaba
constituido en su mayoria por personas con discapacidad. ¢Para qué? El objetivo de disfrutar la
comunicacion por si misma y de transformar el trabajo en una experiencia gozosa y fructifera no
alcanzé para los pocos anunciantes que, claro, al no registrarse un aumento considerable en el
caudal de sus clientes dejaron de interesarse por el programa y, en consecuencia, retiraron la
publicidad —o dejaron de pagarla- diploméaticamente. Sin reconocer la importante labor que
realizaba la firma apoyando este proyecto.

Reclamos mas, demandas menos, me vi en la obligacion y responsabilidad de hablar con mis
comparieros; lo aceptaron pero me emplazaron a convocarlos cuando el programa saliera al aire
nuevamente. Ya sea por intermedio de algin organismo oficial o empresa, para el caso lo
importante es la garantia de continuidad en el aire.

Mi saldo, a pesar de todo, fue mas que positivo, ya que pudimos vivenciar este espacio de
discusioén y reflexion como propio, adquiriendo responsabilidad y sobrado compromiso con el
trabajo.

La oportunidad que brindd el programa a diversas personas con discapacidad promovio que al
menos una vez por semana ellos sean portavoces de sus propios deseos.

Obviamente todo lo anteriormente expuesto no fue exclusivo de nuestro patrimonio; muchos
testimonios nos encadenaron a otras propuestas vigentes y con fututos promisorios proyectos.
Producto de los innumerables enlaces telefonicos y de una agenda bien nutrida. La disponibilidad
afectiva y la perseverancia volcada en esa especie de metafora que es la radio, me invito a pensar



qué sucede realmente en los medios de comunicacion, que sélo ofrecen una realidad parcial del
asunto. O lo que es peor, ¢l periodista/conductor y el invitado” parecieran no estar sintonizados
cuando se esta hablando del tema. ¢Para quién estan hablando?

No obstante al finalizar el ciclo, curiosamente, fuimos premiados”.

Analisis de la experiencia

Retomando este preciosos y virtual lugar, desde este punto de vista, nos es heredado
limpiamente, siempre y cuando no nos presentemos indiferente a la mirada del otro. Debido al
poco conocimiento que la comunidad tiene sobre la falta de integracion social de las personas
con discapacidad, es momento de situarnos como refuerzos para la creacién de genuinos espacios
en los medios de comunicacion, donde — entre todos- colaboremos para abordar el tema
especifica y objetivamente.

Una delirante exigencia, con relacion a la realidad, seria encontrar en dichos medios (TV, radio,
web) cubiertas las expectativas en programas que propicien la generacion de un grado de
conciencia necesarios para legitimar los derechos y las necesidades de cualquier persona que
posea algun déficit funcional.

Seria una necedad no reconocer los sentimientos encontrados frente al “diferente”, sentimientos
ligados a la lastima, al miedo o al rechazo; valores discapacitantes para la integracion definitiva.
El ejercicio de estos sentimientos, irremediablemente, abre ain mas la grieta ante cualquier
oportunidad subyacente.

Ademas, estas sensaciones nocivas y descalificantes provocan que las personas con discapacidad
vean debilitada la posibilidad de liderar un programa de TV, radio o algin medio grafico. Por
supuesto, se hacen denodados esfuerzos y prestigiosos analisis del tema que, con el soporte de
valiosos profesionales del area, encuadran y profundizan la temética abiertamente.

Entonces, cabe destacar aquellos programas que abordan esta realidad con idoneidad y
fundamento; depurando y conservando el aspecto humano, sin atravesar el eje clinico
descriptivo. Pero también estan los otros que apelan a la sensibilidad de la audiencia, donde la
piedad y la curiosidad parecieran ser la Unica formula que vende pautas publicitarias.

Debe considerarse que esta dificultad social de integrar lo diferente nos priva de enriquecernos
con talentos y habilidades latentes que la persona con discapacidad inherentemente ofrece.
Ademas coarta la posibilidad de un desarrollo mas pleno y auténomo; porgue, por definicion, el
trabajo dignifica.



Los términos discapacitados, retrasados, mogolicos, paralitico, etc. Vigentes en nuestro discurso
ayudan a crear falsos conceptos y a plafonar la manifestacion de las discapacidades y, sobre
todo, inhiben la busqueda de un lugar de inscripcion real en nuestra sociedad.

Culturalmente las pautas 0 modelos sociales que intentan trasmitirnos a través de una pantalla o
parlante privilegian la inmediatez y valores distorsionados, donde los microemprendedores se
ubican, pareciera, en estratos subterraneos.

Orquestar los recursos necesarios e implementar un abordaje mas humanizado en los contenidos
analizados, ameritan cierta inversion para no caer en la sola expresion de deseos; entonces no
hace falta mucho mas que eso. Desde lo concreto hace falta invertir dinero, pero hacerlo bien 'y
con un sentido menos egoista, colaborar con la erradicacion de la subocupacion; instrumentar
definitivamente la politica vigente con relacion a la integracion social de las personas con
discapacidad y convencernos de que “educar también es una cuestion empresarial”.

No es facil hacer una autocritica cuando una también es un engranaje mas de esta gran
maquinaria, pero para la construccion de modelos y nuevos valores es necesaria una mirada
introspectiva, rigurosa y adulta. Ahora la pregunta emergente es si no estaré siendo carne de
divan por prestar mis sentidos a esta clase de medios de comunicacién sin sentir culpa de ello, o
sin culpar a nadie.

Para cerrar este somero analisis y posicionandome en los umbrales una nueva era, propongo
capitalizar a favor esta catarata mediatica de estimulos para, por lo menos, acercarnos mas a la
sensatez y para prestar menos atencion a la estética televisiva y a la diccién pretendida.

Grupo de reflexion con padres de discapacitados

La experiencia del trabajo de muchos psicdlogos de orientacidn y reflexion con padres y
familiares de discapacitados durante varios afios les han permitido llegar a algunas conclusiones,
elaborar ciertas acciones, conceptualizar la tarea estudiando la teoria que la sustenta y sobre todo
plantearse interrogantes.

Una de esas ideas es que la problematica requiere un delicado tratamiento evitando asi
conclusiones apresuradas y facilistas. De manera que mucho de lo que esta escrito a continuacion
vale también para otros grupos, ya sea de reflexion para padres de nifios no discapacitados,
terapéuticos, etcétera. Pero hay una diferencia de grueso calibre y es que aqui hay una real marca
que esta dolorosamente presente: falta un brazo, la audicion, la visién, la capacidad motora, las
posibilidades intelectuales y las habilidades manuales para su desarrollo. La ausencia real de un
6rgano, por ejemplo, es un trauma muy dificil de elaborar. Maxime si se trata de trabajar con



quienes los han concebido con la inevitable carga de culpa y la profunda herida narcicistica
abierta que esta alli atestiguando permanentemente la presencia de aquella falta dificil de
sobrellevar.

En diferentes ocasiones se han realizado grupos de reflexion con padres y familias de nifios,
adolescentes y adultos con distintos tipos de grado de discapacidad: organicos (PC, motores,
sensoriales, etc.) y mentales (retardo, psicosis, etc.).

Dijimos padres y familiares, ya que parrafo aparte merecerian los hermanos, por ejemplo,
quienes muchas veces se ven relegados por la dedicacion casi exclusiva de sus padres al hermano
discapacitado. O lo opuesto, sintiendo que ellos son privilegiados por sus habilidades, que en la
rivalidad fraterna van vencido, conformando en consecuencia una problematica singular. Pero el
peligro de esta exposicion es quedar justamente expuestos a generalizaciones que en lugar de
ayudar a la conceptualizacion marquen cual cartel luminoso la oscuridad de lo estatico rotulador.
Porque no todas las personas con discapacidad tienen iguales posibilidades y limitaciones (no
hablemos desde el derecho, sino desde el sujeto). Y en consonancia: no todos los padres se
posicionan de igual manera en el cumplimiento de su funcién. El acercamiento a la consulta es a
partir de ciertas demandas de la ilusion ( a veces mas intensas, otras menos intensas pero siempre
presente) de su cumplimiento). “;Coémo no llorar frente a esta desgracia que nos toca vivir?”,
“;Qué podemos esperar de nuestro hijo?”, “;Podra leer y escribir?”, “;Y su insercion laboral?”,
¢qué va a ser de él cuando nosotros no estemos?”, ;A qué profesional hacerle caso cuando todos
quieren comerciar con mi problema?”, “no lo podemos tener en casa pero tampoco queremos
internarlo”. Y la ilusion quizas mas intensa es ““ser buenos padres podria llevar a la superacion
por parte de nuestros hijos de su discapacidad”.

Puesto el terapeuta (aceptando la amplitud que tiene esta funcion) en el lugar de aquel que sabe
cémo resolver el problema (entendiendo por resolver el encontrar

el resultado esperado) lo transferencial y nuestro posicionamiento en el lugar que nos ubiquemos
posibilitard diversos caminos con diferentes alcances.

Es que ¢en qué lugar nos ubicamos al proponernos una actividad como ésta?

* La mas simple, la menos dolorosa y conflictiva es la del conocimiento del profesional por
encima del saber de los padres. Y en esta linea dar consejos, recetas, descartando nuestra funcion
en una formula que actda como cualquier medicacion.

* O la del pafio de lagrimas, consuelo de la desgracia ocurrida, buscando entonces el recurso para
“matar” dicha desgracia. Como, por ejemplo, los padres de D., que cuando el bebé lloraba era
medicado y puesto en la cama paterna, pues el unico objetivo era que se calle y no indagar por



qué lloraba; para ellos el hijo fue el mejor anticonceptivos para no tener mas hijos. ¢Escuchar?,
¢ Comprender? ¢Para llorar con ellos?

* O actuar como fiscales para los que desde una altura jerarquica todo lo que los padres dicen o
hacen es motivo de nuestro juicio calificador, o mejor dicho, descalificados. En una oportunidad
se me ocurrio decir en una institucion ante la demanda de los padres que no estabamos para dar
soluciones sino para reflexionar. No volvieron mas.

Y no creamos que estas opciones se dan en algunos profesionales buenos y otros que no lo son.
Lo hemos encontrado en un mismo profesional como aspectos que hacen a nuestro vinculo con
los consultantes.

Asi que hemos observado no sélo en diferentes instituciones y con distintos terapeutas sino
también en nosotros mismos, la invitacion al despliegue de banderas (emblema de ideales) en
defensa del derecho del discapacitado. Y si bien es cierto que muchas de estas banderas
desplegadas y agitadas por padres e instituciones han servido para el logro de reivindicaciones
que nuestra cultura (cultura del éxito del més fuerte y capaz) ha intentado desoir e incluso
ahogar, no es menor cierto que envueltos en dichas banderas han encontrado en ellas la forma de
mantener gozosamente abiertas las heridas impidiendo la elaboracion del vinculo con sus hijos.

Y es que de eso se trata cuando hablamos de un grupo de reflexion con padres de discapacitados.
Aclaremos que la palabra “reflexion” puede llevar a equivocos en cuanto a nuestra intencion.
Pareceria que fuera un acto de “razonamiento”, de “interactuacion” de la problematica de la cual
se trata. La correcta en cuanto a nuestras intenciones seria la elaboracion de la funcion paterna 'y
materna con hijos que tienen una discapacidad.

La funcidn del coordinador es posibilitar que el padre se piense a si mismo instandole a hacerse
cargo de lo que dice y preguntando por qué lo dice. Partir de lo imaginario, de la demanda, de la
queja, para instalar un interrogante. En este sentido el coordinador no es un miembro simétrico
con los integrantes del grupo (como muchas han sostenido con relacion a un presunto grupo
democrético) sino que la asimetria en accion permite escuchar sus intervenciones desde otro
lugar, con una distancia tal que le permita salir de la anécdota y no quedar atrapado por el
engafio de los hechos en si. Por supuesto, tampoco, como dijimos, el de distante sabedor
chamanico.

Es asi que puesto el coordinador en un supuesto saber, a lo largo del proceso de grupo de
reflexion, los padres llegaran a saber de si mismos, el cual negaban antes de dicho proceso.
Pasaje gradual del coordinador a los padres, de lo imaginario a lo simbalico.



Un ejemplo: como los padres de Juan, quien se arrastraba para alcanzar a asentarse frente a su
computadora. Arrastrarse para Juan era la forma motriz posible al no poder caminar para operar
y producir aprendizaje y arrastrarse para sus padres era la humillacion se quien esta por debajo
de los demés y lo hace para lograr una limosna. Es funcion del terapeuta no quedarse con la
truculencia de la discapacidad.

En el proceso de simbolizacion no tratamos de hacer historiografia sino, por el contrario, tomar
lo historico de cada sujeto como punto de referencia y junto con ello poder descubrir una historia
resignificada con posibilidades diferentes. No se trata de renunciar a la propia historia pero
tampoco quedarse en ella como mero recordatorio. Asi las anécdotas son tomadas como punto de
partida para posibilitar el espacio en el cual se hable de la problemética escondida, enmascarada
en dicha anécdota.

Como S., madre de una adolescente psicética de 14 afios. Su relato gira alrededor de un
encuentro con su amiga en una esquina algo lejana de su hogar, llevaba “agarrada de la mano” a
su hija. Entretenida con su charla no registro que su hija se aburria y queria irse, tampoco se dio
cuenta que 1. se habia soltado. Cuando se interrumpio la charla con su amiga se percato que su
hija habia desaparecido; ambas la buscaron por la zona pero no la encontraron. Desesperadas
fueron hasta la comisaria mas cercana para efectuar la denuncia correspondiente, tuvieron la
suerte de encontrar a u oficial atento que antes de tomar la denuncia le permitié un Ilamado a su
casa. |. habia llegado alli, se las habia arreglado para viajar en colectivo y de paso no pagar su
boleto.

Esta anécdota sirvi6 para que en el grupo se hiciese circular esto de “tener a los hijos
discapacitados agarrados de la mano y no soltarlos” y encontrar en esta problematica su
singularidad, su recorrido particular en cada uno de los padres.

Al encarar la actividad mencionada lo hacemos respaldados por una concepcion de lo grupal,
concepciodn que sustenta nuestro accionar. Es que a diferencia de las escuelas grupalistas, para
nosotros el grupo no es un bloque que responde a un aparato psiquico unico grupal. Para
nosotros lo grupal es un espacio imaginario, un espacio abierto que posibilita el despliegue del
discurso singular, a partir de la resonancia generada en cada uno de los sujetos que lo componen,
por el interjuego de identificaciones, transferencia lateral y la circulacion de significantes.

En todo grupo se establecen necesariamente identificaciones. Cualquier grupo funciona en busca
de la cohesion y de la unidad. El integrante del grupo busca otro idéntico a si mismo, creyendo
que lo hace para compartir ideas y para sentir que no esta solo. Y maxime tratdndose de la
problematica convocante. No es lo mismo el planteo de padres adolescentes no discapacitados
acerca de los desordenados que dejan sus cuartos (ropa tirada, ropa sucia, material de estudio
mezclados con restos de galletitas) y el poco interés que manifiestan sus hijos a las consignas de



orden. No es lo mismo, sostenemos, que los padres que plantean sus temores porque sus hijos
adolescentes con retardo no los dejan moverse de su lado, no pudiendo tener una vida de pareja
mas libre. O aquel que posibilitdé que su hijo viaje solo y le avisaron que habia tenido una
convulsion en el tren.

Pero la verdad del inconciente no siempre va de la mano con las verdades que creemos como
tales. Asi es dable observar en los grupos el fendmeno de la sugestion, trabajado magnificamente
por Freud en Psicologia de las Masas y Andlisis del Yo. Es entonces, que estamos muy atentos al
clasico “a mi me pasa lo mismo” que cual reguero de pdlvora se extiende a los demas miembros

del grupo.

Entonces tomamos lo dicho por alguien, damos espacio para su discurso, muchas veces
acompafados por dramatizaciones y técnicas psicodramaticas que intentan hacer un corte con la
verborragia estereotipada, para luego hacerlo circular por el decir de los otros integrantes del
grupo. No intentamos ni siquiera sacar conclusiones generales como principios morales o
conductas a seguir, sino que tomado aquello que circula como interrogante en el grupo, cada
integrante pueda hacer alguna formulacion particular al respecto.

Es asi que hablar de la cuestion, por ejemplo, de tener “agarrados” a los hijos no propugnaba el
principio moral de “no tener agarrados a los hijos, darles libertad”, sino como se planteaba eso en
cada uno de ellos (padres e hijos), aun teniendo en cuenta dicho ideal.

Si partimos de que el grupo tiene un discurso y es el de las semejanzas, nuestro trabajo es
promover otro discurso que es el de las diferencias. Diferencias que no consisten en una
competencia especular, sino que lo que se da tiene que ver con la historia que arma cada uno.

No desestimamos aquello que implica solidaridad en un grupo. Pero que tiene que ver con
ofrecer elementos que sirvan a cada uno: informacion de instituciones, recursos terapéuticos, no
aislarse sino buscar lo social como modo de operar.

La intervencion de una madre preguntando algo a otra que como protagonista esta planteando su

problema posibilita que tal circule. De manera que dicha pregunta da lugar a que la segunda
responda pero que también la que preguntd pueda hablar de por qué formul6 dicho interrogante.

Lo que circula en un grupo de reflexion

Extracto de una escucha: al finalizar la sesion, el escucha observador (miembro del equipo
coordinador pero en funcion diferenciada) lee a los integrantes algo que circulo en el grupo en



forma casi textual, sin ningun tipo de interpretacion y sin ningun tipo de comentario posterior a
la lectura. Con ello cierra la sesion.

Un chico aprendid de su padre a dar vuelta a la llave para abrir una puerta. Abrir una puerta abre
otras puertas. Encontrarle la vuelta. Percibir los cambios que se dan. Los cambios: una se la pasa
quejandose de lo que el chico gasta. ¢Gastar o utilizar?

Engancharse con el chico ¢Desde la enfermedad? ¢Desde la propia ansiedad? ;Qué pasa con el
esperar, el escuchar, pensar en lo que le pasa al chico y a uno como padre? Y a veces 0 muchas
veces quizas no se puede.

El Dia de la Madre, un dia tan esperado, y el chico le dice que no quiere estar con la madre ¢por
el dia de la madre? ¢El vinculo cambia por ser el Dia de la madre?

Parece que a veces a los padres les cuesta independizarse de los hijos. Esto dicho aqui, fuera del
contexto de la sesion en que se dio es muy probable que no se entienda, solo pretende ser un
mero ejemplo de una operatividad como la propuesta anteriormente.

Pero no nos engafiemos, el éxito consiste en que los integrantes intervengan aceptando un
proceso que si bien no finaliza nunca, abre caminos muchas veces inesperados. Como aquel
padre que hablando en el grupo hizo cierto “giro” y pudo ayudar a su hijo a abrir una puerta
ensefidndole a usar la llave.

Sintetizo finalmente el especio que se les ofrece a los padres con lo escrito por Freud en “Tres
ensayos sobre la teoria de la sexualidad™:

- Tia, cuéntame algo que tengo miedo, esta todo tan oscuro...
- ¢(De qué te serviria si no puedes verme?

- Eso no importa; en cuanto alguien habla ya hay claridad.

Comunicacion y abordaje kinésico temprano

Debemos reconocer las caracteristicas peculiares de las primeras relaciones entre la mamay el
bebé durante el proceso de la alimentacién. El didlogo tonico, la mirada, la sonrisa, la voz, los
sonidos, la estimulacion laberintica, el olfato son elementos privilegiados en la génesis de la
comunicacion. Una intervencion temprana precisa es de eficaz importancia para posibilitar y
favorecer la comunicacion y desarrollo del lenguaje.



Existe la necesidad de acompariar los primeros encuentros entre la mama y el bebé en aquellos
casos en los que surgen trastornos en la alimentacion o el sensorio evidenciables tempranamente.

Para comenzar, me gustaria recordar el proceso de gestacion..., es alli donde se inician los
primeros intercambios. El intercambio es a nivel de oxigeno, alimentos y mensajes hormonales
que se efecttan a través del cordén umbilical y la placenta donde se almacena todo lo que el nifio
necesita para subsistir. Se constituye la via de sangre que posibilita esos intercambios y garantiza
la vida del bebé.

Con el nacimiento esta via se interrumpe y los cambios buscaran otros caminos, es alli donde se
constituye la via de leche. Si bien con el nacimiento se separan biolégicamente la mamay el
bebé, esta separacion no es completa, pareciera que el bebé sigue formando parte del cuerpo de
la mamé aun en el exterior de dicho cuerpo. El bebé vive, se alimenta, es transportado, cambiado
de posicion a través de ella.

Durante los primeros dias, el nifio transcurre sus horas durmiendo o mamando. Es cuando el
bebé se mueve que la mama se acerca sintiendo inquietud, lo levanta en brazos para calmarlo o
darle el pecho (o biberon). Su actitud constituye la trama de un dialogo con el nifio, un
intercambio tonico de mensajes: un didlogo tonico. La manera de sostener al nifio en sus brazos
se convierte en un punto crucial que va a estructurar este didlogo. Me refiero, al modo de
sostenerlo, de colocarlo sobre las rodillas, de cambiarlo de posicion, la forma de acompasar el
momento de amamantar, la manera de mirarlo y también de hacerle mimos, la forma de
levantarlo y colocarlo sobre el pecho a la espera que se produzca la primera respuesta: el
provechito.

De este modo se establece por parte de madre-hijo el significante de todos los elementos de este
didlogo. La postura y la actitud tonica constituiran una via de comunicacion sin discontinuidad
entre el nifio y la madre, un dialogo muy primario pero primordial que se produce e inicia con la
alimentacion y sera repetido en distintas ocasiones para comunicarse. La inquietud constituye la
sefial de Ilamada que significa para ambos participantes la invitacion a establecer un nuevo juego
interrelacional.

Es importante destacar la primera dificultad que se establece cuando la posibilidad de
movimiento esta exacerbada o ausente, como sucede con los nifios con los que trabajamos (0
muy quietos: todo el dia durmiendo, 0 muy inquietos o inestables), el nifio no hace o hace
repetidamente una llamada hacia su madre que no es entendida o que no puede ser respondida.
La Ilamada del bebé no se realiza continuadamente, en consecuencia no se puede calmar.

La segunda dificultad que se presenta es en el acto de mamar en si mismo. La boca, las mejillas,
los labios y la lengua juegan y conjugan con el pecho (o su reemplazante) el Gnico gesto que el



bebé es capaz de realizar, Unico contacto con su mundo, limitado a su mama. En ese punto se
articulan el bebé y la madre. Poco a poco va tomando significado y es el rasgo mas importante en
este didlogo. Es por ello que cuando el nifio es tomado por su madre comenzara a mamar o se
detendra de acuerdo con la posicion de ésta: posicion de dar o no el pecho. Estas actitudes
tonicas organizaran al didlogo madre-hijo antes y después de la alimentacion, son los
ordenadores del ritmo o del no ritmo del acto de mamar y en su futuro de la relacion bebé-
exterior. Este ritmo también serd ordenado por la mirada. Los ojos del nifio, en el transcurso del
acto de mamar y en una vaga percepcion visual, se encuentran con los de su mama, que fijan y
dirigen su propia mirada y organizan poco apoco el calmar de su hambre. La excitacion de la
boca se ira asociando al encuentro de estas miradas... poco a poco el bebé sentira ganas de mirar
y ser mirado en el momento de ser alimentado. Este sera un elemento importantisimo para lograr
la totalidad en el momento de tomar.

Este encuentro se hara posible en relacion a:

- Que el nifio tenga posibilidad de ver, a la madurez de su sistema nervioso e integridad visual
que condicionen la agudeza y permanencia visual.

- Segun el interés que se ponga en el mirar. Este interés nace y se desplaza a partir del dialogo
madre-hijo en el juego de mamar.

Estas son otras de las dificultades que se presentan en nuestros hijos... en esta primera
comunicacion... Su vision esta disminuida o inmadura, con dificultades para fijar los ojos en los
de su madre. Esta mirada no resulta interesante... nifios que no se interesan por very en
consecuencia no estimulan la mirada de la madre.

La madre cuando mira a su bebé muestra que no sélo los ojos tienen relacion con la boca en el
momento de comer, sino también con su sonrisa. De esta sonrisa surgen sonidos a veces ritmicos
0 no.

Surgen fonemas preciosos y repetidos ofrecidos al nifio y recibidos por éste con interés:
comienzan asi las primeras estimulaciones auditivas placenteras que el bebé recibe. El pequefio
oye y discrimina el tono e intensidad en los sonidos de los adultos, es un verdadero juego
musical conseguido por oposicion, sucesion y ritmos de los diferentes sonidos que dejan su
huella. Aparece el interés por escuchar la voz y los sonidos y fonemas que esta voz produce a la
vez que se oponen a la desorganizacion que aparece en los nifios frente a los ruidos, su reaccion
—movimientos desordenados- llevan a su mama a adoptar una serie de movimientos, formas de
tomar, de balancear, de tocar cuyo objetivo es permitir al nifio superar este temor, provocan sin
saber sensaciones laberinticas con ayuda de los cambios de posicion, el mecerlo, el dar vueltas,
alejandolo, con movimientos rapidos y lentos. La estimulacion del laberinto tiene un papel



estructural en el desarrollo del propio cuerpo, conocer sus partes y donde estan ubicadas,
recuperar el equilibrio. Es también importante destacar el papel del olfato, el olor percibe y
sefala la presencia de la madre, la posibilidad de reconocerla a distancia y anticipar su
encuentro.

Es por todo lo antes expuesto que intervenir tempranamente, cuando se presentan dificultades en
las primeras relaciones de alimentacion entre los integrantes de la pareja madre-hijo es
fundamental. Se trata de acompafiar, participar, compartir, sugerir, facilitar, respetando la
particularidad de cada familia y teniendo en cuenta todos los elementos primordiales que
garantizan la comunicacion.

El rol del equipo de salud

El estereotipo del nacimiento en nuestra sociedad se describe como un momento Unico, pleno de
felicidad para los padres y su entorno familiar. El equipo de salud que desea éxito profesional en
su tarea se articulara con la demanda parental, esperando no encontrarse con problemas en el
desarrollo del parto y coronar el proceso con el anuncio positivo de la situacion placentera. El
equipo de salud y el profesional que realiza el seguimiento de rutina deberian estar preparados
para hacerse cargo de las demandas concientes e inconcientes que garanticen el embarazo
deseado por los padres y familia particular.

Dulce espera

Durante el embarazo se ponen en juego los deseos paternos con respecto al hijo: el sexo, el
parecido fisico, la nominacion y fundamentalmente que “sea sanito”. Las dificultades no son una
posibilidad lejana y ajena que si se ponen en palabras se silencian en frases comunes como “no
pienses cosas feas” que suelen sugerirse a las parturientas.

Los temores clasicos a la muerte del hijo o a la propia muerte, a malformaciones del bebé, a la
destruccion del propio cuerpo t el temor a dolor, no tienen razon de ser, “fundamentando tal
afirmacion en un criterio estadistico de normalidad: la mayoria de los partos y nacimientos
pueden considerarse normales y de tal normalidad resulta la perdurabilidad de la especie” (Eva
Giberti).

Los profesionales de la salud en obstetricia estdn formados humana y académicamente.
¢Preparados para qué? Para dar vida, para ayudar a tener un buen parto, para proteger la salud de
la madre y del bebé. Sin embargo, los conflictos y las patologias severas cuestionan la
preparacion académica de los obstetras (podriamos ampliar esta afirmacion a todo el equipo de
salud), asi como las pacientes tampoco aceptan la posibilidad que puedan presentarse
dificultades o que algo pueda salir mal.



La discapacidad y la muerte conmueven la formacion, los saberes consolidados de los
profesionales. El temor por lo desconocido produce angustia apelando a sus propios limites, por
lo que no se sabe, por lo que no se puede.

La consulta, la preparacion durante el curso de psicoprofilaxis, la sala de espera, son
oportunidades para informar, para dar lugar a los temores de la embarazada y su pareja. La
lectura de estos emergentes permitiran decodificar datos valiosos para el profesional, pensando
en la continuidad del embarazo y en el momento del parto. Frecuentemente se descalifica a la
embarazada contrarrestando con estadisticas, edad materna, ausencia de antecedentes familiares,
los temores con respecto a la salud del futuro bebé.

La articulacion de datos significativos en el contexto de la situacidn obstétrica, como temores
excesivos, presentimientos, a veces certezas de la mujer embarazada, permitiria realizar
intervenciones tempranas, estudios diagndsticos, una interconsulta a tiempo, que posibilitarian
descartar o confirmar alguna dificultad. En la indagacion de la paciente, no s6lo seran
significativos los datos formales sino también otros del orden de las emociones, de las conductas,
de las situaciones familiares pasadas o presentes, de los vinculos, de las perturbaciones o
malestares.

Se ponen en juego el modelo de atencion del profesional, su manera de vincularse, su historia,
como también el contexto socio cultural. Si su escucha es atenta y abierta, podra tomar distintas
variables en juego en el momento de la consulta.

Frente a una situacion limite como es el nacimiento de un bebé con discapacidad, el equipo de
salud se desestructura, no sabe como transmitir la noticia a los padres, motivando asi que el
diagnostico sea méas importante que el propio acontecimiento.

La maternidad es un lugar de contencién y acompafiamiento. Los padres son recibidos por su
dimensidn positiva que es dar vida y no por sus limitaciones socio-economicas. El embarazo es
una oportunidad para las madres de ser reintroducidas en la linea de la humanidad. (F. Molenat)

Cuando todo marcha bien los desaciertos entre los profesionales por la técnica, el tiempo, la
anestesia adecuada, se neutralizan y casi pasan desapercibidos. Una vez finalizada la tarea puede
haber un punto de discusion y de reflexion dentro del equipo. Sin embargo, cuando se presentan
dificultades en el recién nacido se precipitan las diferencias entre los profesionales y cada uno de
ellos. Se presentan desacuerdos sobre quién, como y cuando dar la noticia y fundamentalmente
qué hacer con el bebe.

Dennis Vasse sefiala que “el apaciguamiento de la tension que reina en el momento de un parto
solo se produce cuando la madre ha oido el primer grito y visto a su hijo separado de ella,



integro”. Si el nifio nace con alguna discapacidad, el clima de agitacion no cesa. El grito se
demoray el bebé no se muestra. Se produce un cambio de clima frente a lo inesperado. La
desarticulacion del equipo de salud se manifiesta mediante corridas, escapes y un silencio que
aturde. Las facciones detras de los barbijos se transforman en sefial de sospecha y de alarma para
los padres; algo no anda bien.

El bebé es retirado en forma abrupta del lado de la madre quien, paradéjicamente habiendo dado
a luz entra en un cono de sombra. Los dolores del cuerpo quedan en un segundo plano, el dolor
psiquico es mas fuerte. Los temores gestados se resignifican y se reactualizan en el cuerpo del
bebé.

El sentido que tendré ese nifio para los padres seré particular y unico, dependiendo del origen
sociocultural de la pareja y de la familia extensa (abuelos, parientes, amigos) podra ser un regalo
de Dios, un castigo divino, error cientifico o simplemente un accidente.

El equipo de salud puede vivir estas situaciones como mala racha, “nos tocaron una microcefalia,
otro con genitales ambiguos...” Malformados, mal recibidos. “Nunca me pasé esto, se me
quemaron los papeles”.

Los padres al igual que el equipo de salud suelen preguntarse por qué a nosotros, qué mala
suerte. El nifio no corresponde con lo esperado por los profesionales ni con lo deseado por los
padres, es el remoto caso de las estadisticas, borrado de toda subjetividad. Antes de encontrarse
con un cachorro humano se encuentran con una patologia que muchas veces desconocen
debiendo enfrentarse con un limite en sus conocimientos.

El anuncio en casos “normales” hace referencia al sexo y al peso, es un momento inolvidable
acompafiado de congratulaciones. Los motivos para festejar estan a la vista. Es importante
resaltar al momento de la noticia la violencia verbal se pone de manifiesto en la manera de hacer
el anuncio: “tuvo un hijo lenteja”, “es un vegetal”, “es una desgracia”. De esta manera el
profesional se desembaraza de una intensa angustia que le impide reacomodarse, actuando sus

frustraciones, sus deseos y sus temores.

El anuncio es un diagndstico que se transforma en una sentencia. El recién nacido es despojado
de todo rasgo humano (legumbre, animalito, etc.) y cargado de connotaciones negativas.

El diagnostico cientifico pretende tomar distancia de las emociones generadas en los
profesionales; detras de la pretendida objetividad se filtra el sentimiento de contratransferencia.
Quienes atienden a la madre y al nifio, tienen la responsabilidad sobre las palabras utilizadas con
respecto al estado del bebeé, ya que pueden influir sobre el proceso de apego inicial.



La forma en que realice el anuncio tendra influencia en la actitud posterior de los padres hacia su
hijo. Generalmente se comunica en primer lugar al padre, el ambito varia desde un pasillo, el
ascensor o la unidad de cuidados intensivos. De esta manera pasa a ser portador de una noticia
que tampoco sabe como transmitirla a su pareja, aumentando los sentimientos de angustia y
confusion.

El medico, colocado en el lugar del saber, informa en términos incomprensibles: el diagnostico
no se escucha, no se comprende y puede ser vivido como “un hachazo en la cabeza”, “un golpe”,
“un agujero negro”. En pocas horas reciben demasiada informacion, no siempre adecuada y en
algunos casos deben resolver distintas situaciones como tramites de la obra social, intervenciones

quirdrgicas, internaciones.

En estos casos se produce una interferencia en la vincularidad temprana, como plantea Aurora
Perez, “madre y bebé quedan interceptados y mediados por otros rostros, otras personas tanto en
la atencion de las necesidades, como en el contacto cuerpo a cuerpo”. El tiempo que transcurren
hasta que conocen a su hijo acrecienta la ansiedad y deforma la imagen real del nifio.

El recién nacido — quien al llamado por su diagndéstico — transcurre sus primeras horas de vida
esperando su reconocimiento. Los sentimientos de aceptacion y rechazo volveran a repetirse en
distintos momentos de la vida familiar.

El anuncio como diagndstico influye en el nifio, en los padres y en los profesionales. La
comunicacion de la noticia es un acto terapéutico que quedara marcado en la vida familiar. Se
trata de brindar informacion clara y actualizada de la patologia del bebé, evitando el interminable
interrogatorio acerca de antecedentes familiares, analisis nunca recomendados ni realizados o
afirmaciones que lo culpabilizan.

La vivencia de situaciones limite invade de tal manera a los profesionales que los recursos con
los que cuenta el equipo no se utilizan o se utilizan tarde, como por ejemplo recurrir a servicios
de la institucién tales como genética, psicopatologia, o al servicio de las asociaciones de los
padres. Los grupos de padres son un espacio alternativo de apoyo y sostén emocional, donde el
intercambio de experiencias y vivencias ayudan a reorganizar la vida psiquica de los padres
como asi también la constitucion psiquica del nifio en su singularidad.

La ausencia de protocolos de acompafiamiento, la falta de registros de estas situaciones,
sostienen y acrecientan el empobrecimiento de recursos.

Los profesionales no siempre estan dispuestos a escuchar y a soportar la angustia de los padres,
quienes depositan en el equipo culpas, recriminaciones y la decepcion por el hijo que no fue. El
equipo no esta preparado, los padres tampoco.



La maternidad es un lugar de transicion para la madre y el bebé. La institucion una vez dada el
alta intenta expulsar lo fallido, insinGa un diagnostico sin claridad, postergando para mas
adelante el pedido de analisis (genéticos por ejemplo) y sus resultados.

Seria valioso hacerse cargo de los padres en la maternidad, luego del anuncio, tomando en cuenta
los recursos con los que cuentan, el contexto socio cultural, asi como el tiempo que necesitan
para el acompafiamiento.

Si el equipo es contenido podré ocuparse de las emociones de los padres y de las propias. Para el
bebé y su familia, seran transferencialmente un referente vincular, un espacio al que se puede
volver para mostrar al bebe.

Criterios para el abordaje kinésico temprano

Existen distintas razones que explican por qué los nifios afectados de trastornos neuromotores, en
especial de origen central, obtienen mayores beneficios si inician su tratamiento durante el
primer afio de vida, mas especificamente antes del octavo mes de vida.

Repasemos los criterios méas destacados que permiten enfatizar y argumentar la importancia de
iniciar un tratamiento precoz, que fueran enunciados por los doctores Bobath en numerosos

trabajos.

Plasticidad del cerebro infantil

Hemos aprendido de la neurologia infantil sobre la gran capacidad de adaptacion y plasticidad
del cerebro infantil. El cerebro puede funcionar de forma normal cuando sus estructuras estan
bien desarrolladas y el metabolismo que sostiene dichas estructuras funciona también en forma
normal. Cuando las mismas alcanzaron cierta complejidad pueden observarse en el organismo
“conductas”.

En los primeros dieciocho meses de vida el desarrollo es veloz. En ninguna otra etapa de su
crecimiento el nifio aprende o se desarrolla con tanta rapidez. Esta etapa es importante, pues
constituye el periodo de mayor potencial para el aprendizaje, como asi también el de mayor
potencial para lograr la adaptacion a los dafios cerebrales.

Desarrollo sensoriomotor y cognitivo del nifio

El aprendizaje del movimiento depende de la experiencia sensorio-motora y de los estimulos
sensoriales, que no solo se inician sino que también guian la produccion motriz del nifio.



El nifio normal cambia y modifica los patrones sensoriomotores de los movimientos precoces y
primitivos y los adapta en forma gradual a funciones mas complejas, tales como la marchay la
prension fina. No se trata de relatar el desarrollo normal, sino de describir los aspectos dindmicos
del mismo.

El nifio s6lo puede usar lo que conoce, es decir, lo que ha sentido, lo que ha experimentado y lo
que puede recordar. En el nifio con pardlisis cerebral, la experiencia sensoriomotriz ha sido
anormal desde el comienzo. Por ello sélo podra usar sus patrones sensoriomotores anormales. El
nifio inteligente, si no se encuentra severamente afectado, adoptara esos patrones anormales para
algun uso funcional, logrando de este modo perpetuarlos y reforzarlos. Con el tiempo, esto
conducira al desarrollo de contracturas y deformidades estructurales, que podrian evitarse en la
mayoria de los casos mediante la iniciacion de un tratamiento precoz.

La pérdida sensoriomotriz puede provocar retardo mental en un nifio cuyo potencial es normal.
En algunos casos de nifios con paralisis cerebral se producen trastornos perceptivos, los que
interfieren ademas en el proceso educativo. Con frecuencia dichos trastornos se deben a la falta
de experiencia que deriva de la afeccion motriz. Este retardo mental secundario puede prevenirse
si se le brinda al nifio (en una edad precoz) una estimulacion adecuada que se articule al abordaje
motor, ofreciendo oportunidades para que el nifio pueda controlar y adaptar en la forma mas
normal posible sus respuestas.

En el nifio con paralisis cerebral no solo se observan patrones motores primitivos e insuficiente
desarrollo de los mecanismos de los reflejos posturales, sino que muestra una actividad postural
anormal con tono postural también anormal. Este Gltimo es el que interfiere en el desarrollo del
potencial normal de las reacciones posturales tales como control de la cabeza y el tronco,
reacciones de equilibrio y balance y varias otras reacciones posturales de adaptacion y
proteccion. No obstante, con frecuencia la actividad normal de los reflejos posturales y la
espasticidad o atetosis no son muy intensas en el nifio y , por consiguiente, en esa etapa se
pueden obtener con mayor facilidad cambios en los patrones anormales y en el tono postural,
como por ejemplo reduccion del hipertono.

A menudo no se observan contracturas y deformidades en los bebés, excepto si existe una
posible subluxacién congénita de una o ambas caderas. Sin embargo pueden observarse sefiales
muy precoces de deformidades tales como asimetria persistente con tendencia a escoliosis, una
pierna con mayor rotacion interna que la otra, oblicuidad de la pelvis, acortamiento de un lado
del tronco, aduccion de los miembros inferiores, entre otras. En la mayoria de los casos, el
tratamiento precoz podria prevenir el desarrollo de dichas contracturas y deformidades.

El tratamiento muy precoz producird mejores y mas rapidos resultados debido a que el grado de
anormalidad del nifio aln no es tan intenso, a que el tratamiento es mas sencillo y a que los



padres, si se los instruye en el manejo adecuado del bebé, pueden convertirse en miembros
activos del tratamiento.

Por todo esto, retomamos el concepto que refiere que la funcién del sistema nervioso central, con
respecto a la capacidad motora, es dar la capacidad para movernos y realizar actividades
altamente habiles, manteniendo al mismo tiempo la postura y el equilibrio.

Al considerar los aspectos anteriores observamos como el kinesiélogo abocado a la
neuropediatria fue modificando su lugar dentro del equipo interdisciplinario que se ocupa del
tratamiento de los nifios con trastorno en el desarrollo.

Dentro de una variedad de cuadros de situacion, el tratamiento de nifios con paralisis cerebral ha
ubicado al kinesiélogo en un lugar muy significativo dentro del equipo gue asiste a los nifios.

Al planificar el tratamiento kinésico de bebés de alto riesgo debemos considerar el valor de los
signos y sintomas hallados en el examen clinico. Desde un punto de vista evolutivo, debemos
tener en cuenta su maduracion progresiva, que hace posible las organizaciones funcionales
sucesivas. Al evaluar el desarrollo motor de un nifio, el examen kinésico puede hacerse a través
de escalas 0 métodos particulares. El eje fundamental de la evaluacion se centra tanto en la
observacion espontanea del nifio como en la posibilidad de generar un espacio para
autointerrogarnos con relacion a lo que el nifio puede realizar o acerca de qué factores estan
influyendo en su motricidad.

Hasta hace unos afios parecia que la modalidad de interrogarse sobre el deseo del nifio pertenecia
solo al area de la psicologia y la psicopedagogia. Desde el lugar del kinesiélogo surgen preguntas
tales como: ¢Qué puede hacer el nifio?, ;Cémo lo hace?, ;Qué decubito prefiere?, ;Por qué?,
¢Desea jugar pero el impedimento motor esta interfiriendo?

Es importante generar un espacio de intercambio con los padres, observar al nifio, interactuar con
él, en ocasiones también a través de sus padres y crear un espacio de intercambio con el
neurologo y con el pediatra que asisten al nifio y su familia.

Dentro de las familias que consultan posemos encontrar aquellas que no encuentran significado a
la derivacion pero que realizan de todos modos la consulta, otras que sobrevalorizan los signos
ya instalados, generandoles gran angustia y temor, y otro grupo (tal vez el mas reducido) que
toma una actitud mas prudente y expectante hasta realizar la consulta.

Mientras el neurdlogo indica estudios que favorecen el alcanza de un diagnostico, el kinesiélogo
especializado en neuropediatria debe iniciar el tratamiento y promover cambios acordes a las
necesidades de los nifios, interviniendo desde dos aspectos:



* Préactico: abordando signos y sintomas.
* Preventivo: anticipandose a patrones posturales atipicos de posible instalacion.

El tratamiento debe estar orientado hacia la atencion de las necesidades del nifio, hacia el aqui y
el ahora. Al planificar el tratamiento deben estar integrados los padres, haciéndolos participes,
dentro de sus posibilidades y de las del nifio, tanto del cuidado de las necesidades como de la
implementacion de nuevos habitos posturales. Sera importante escuchar en lo cotidiano el efecto
de nuestras intervenciones.

*khkkk



Capitulo 4

Terapias para cada necesidad

Musicoterapia

Algunos de los interrogantes que se nos plantean cuando nos enfrentamos a la tarea de la
ensefianza musical a los nifios que presentan dificultades en el desarrollo es qué se debe ensefiar
y qué seria pertinente contemplar en este tipo de ensefianza que involucra patologias que traen
aparejadas posibilidades e imposibilidades a la hora de pensar en las actividades musicales.
Subsiguientemente nos preguntamos acerca de los objetivos de esta tarea y nos cuestionamos si
debemos evaluar los logros en términos musicales solamente o si méas abarcativamente tenemos
que observar si este aprendizaje musical, ademas de generar conocimiento musical, esta
contribuyendo a un mejor desarrollo de estos nifios en relacién a sus problematicas individuales.

En la visidn de los educadores musicales y psicoterapeutas, se piensa que al abordar un proceso
de educacion musical se debe contemplar la promocion de la salud. Si bien es cierto que los
objetivos en relacion a este encuadre son esencialmente pedagogicos, no se pueden descartar los
aspectos subjetivos que intervienen en este proceso y que estan relacionados con las historias
individuales de los nifios. Conocer esas historias y sus implicancias desde “lo sonoro” nos
permitira ofrecer un aprendizaje musical que acomparie el desarrollo de sus potencialidades en
general. Desde esta perspectiva, la musicoterapia como promotora de la salud, sostiene este
proceso de ensefianza aportando recursos para su abordaje. Esta concepcion de la educacion
musical es pertinente para los nifios con un crecimiento sin mayores dificultades como para
aquellos que presentan trastornos en su desarrollo por diferentes causas. No obstante, se hace
necesario aclarar que en el primer caso habra un especial interés por parte del docente en relacion
a los logros alcanzados por los nifios en términos de las competencias musicales adquiridas.

En el segundo caso, en cambio, se pondra mayor atencion en el proceso de la ensefianza,
observando las calidades de los logros en términos de las mejoras observadas en el desarrollo de
sus potencialidades (psicomotoras, sensoriales, etc.) con relacion a los elementos musicales
aprendidos.

Es de utilidad observar como se encara una educacion musical dindmica en los chicos con
desarrollo normal para desde alli integrar los aportes que la musicoterapia ofrece a la hora de
encarar un proceso de educacion musical con una poblacion que presenta distintos tipos de
dificultades. Actualmente, encontramos una amplia gama de estilos metodolégicos que por lo
general propician “el juego y la creatividad” integrando la practica coral, la formacion de grupos
instrumentales y el manejo de un instrumento especifico que puede ser la flauta dulce, la
guitarra, los teclados electronicos, etc. En este marco, los nifios aprenden a cantar y a ejecutar



instrumentos musicales, asi como también a leer y a escribir la musica de forma activa 'y
“divertida”.

Los saberes musicales en este contexto de aprendizaje responden a un orden gradual de
dificultades segun las capacidades evolutivas del desarrollo y contemplan metodologias
dindmicas creativas y recreativas que ofrecen al nifio un espacio ludico para que desarrolle su
capacidad de juego propiciandoles bienestar y aprendizaje. Este estilo metodoldgico pone en
juego desde lo implicito aspectos sonoros individuales con los cuales el nifio aprende
creativamente.

En este sentido, consideramos que la tarea se esta realizando de manera saludable, ya que se
contemplan aspectos vitales del desarrollo tales como la creatividad y el bienestar durante el
aprendizaje musical. Desde esta perspectiva, los terapeutas acuerdan con E. Willems en que “la
educacion musical bien realizada esta cerca de la musicoterapia y en todo caso de la profilaxis”.

Ahora bien, en el caso de los nifios con distintos tipos de probleméticas debemos contemplar un
aprendizaje musical que tome en cuenta sus posibilidades para contribuir con un desarrollo
saludable de las mismas y cuya resultante se observe en la satisfaccion que propicia estar
produciendo musica.

Por otro lado, debemos conocer cuéles son sus imposibilidades para evitar cargar sobre los nifios
con expectativas que resulten frustrantes a la hora de atravesar obstaculos que las superan. Un
bue punto de contacto entre los nifios y la misica se puede establecer a través del juego creativo
sonoro —musical ya que en el espacio ludico se pondran de manifiesto los aspectos creativos
individuales (subjetividad sonora individual) que guiaran el proceso de aprendizaje. Recordemos
que durante el desarrollo subjetivo individual, el elemento sonoro se va gestando e integrando al
“equipo biologico” del bebé aln antes del nacimiento y luego, contunta a lo largo de toda la vida
en las sucesivas experiencias vitales. Es decir, que desde los primeros momentos de la vida, el
bebé juega creativamente con el sonido y el movimiento, realizando por ejemplo, grandes
“improvisaciones” sonoro — corporales a la hora de tener que hacer entender sus demandas de
hambre, suefio, etc. Aln cuando el lenguaje verbal no se ha constituido. Esto esta dando cuenta
de que el bebé ha comenzado a vivir una vida creativa (caracteristica esencialmente humana)
envuelto en sonido y movimiento y de cuyo desarrollo depende su continuidad existencial. De
alli que incentivar los aspectos creativos en la relacion a los expresivos — comunicacionales que
ofrece la masica (en el sentido mas amplio de su acepcion) colabora con la continuidad de un
desarrollo saludable, ayudando a los nifios a vivir una vida creativa y digna. En esta busqueda
que intenta acompafiar un desarrollo sano de los nifios que presentan diversos cuadros
patoldgicos, el docente o musicoterapeuta debe mostrar una actitud de “flexibilidad” en el
armado de sus clases, integrando los conocimientos musicales con las necesidades de sus
alumnos en relacién a su aqui y ahora grupal e individual. Es decir, que esta disponible con su



cuerpo, su voz y los objetos sonoros y permita que sus alumnos exploren, vivencien, descubran y
jueguen con el elemento sonoro priorizando la experiencia y su significado en cada nifio por
sobre el contenido de aprendizaje musical. De esta manera, se abre una instancia de sostén
transferencial entre el docente y los nifios quienes se redescubren mientras aprenden la musica y
entrenan su motricidad y sensorialidad cuya dificultad viene asociada con los cuadros
patologicos que presentan. Por este motivo, las actividades emergentes del encuentro entre el
nifio y la musica deberan colaborar con el desarrollo de capacidades que estan vinculadas con el
aprendizaje musical pero fundamentalmente con el propio bienestar fisico y mental como por
ejemplo, mejorar la calidad de emisién vocal, la articulacion de las palabras, la respiracion;
entrenar la coordinacion motora, el uso del cuerpo en relacion a los espacios personales,
parciales y totales, etc. Desde esta dimension del abordaje, la musicoterapia aporta recursos para
el accionar del docente que con su disponibilidad ofrecera sostén y acompafiamiento y
organizara una tarea que contemplando contenidos de aprendizaje integre a los objetivos
pedagogicos musicales con otros que tomen en cuenta el crecimiento y desarrollo de estos nifios.

De alli, que se haga indispensable conocer las historias individuales y particularmente la
“historia sonora individual” de cada uno de la nifios para pensar en tacticas y estrategias
vinculadas a su mundo afectivo y en relacién a su aqui y ahora individual y grupal. Es decir que
hay un aspecto de la tarea que necesariamente requiere del rol de musicoterapeuta por parte del
docente en este contexto y que, sin correrse del encuadre educativo con sus objetivos
pedagogicos contribuye a la calidad de “qué” y “cémo” se aprende. Esta tarea nada facil que
retne a la ensefianza de la musica con la musicoterapia estara promoviendo la salud contra
agentes asociados de patologias.

La zona comun entre la musicoterapia promotora de la salud y la educacion musical vehiculiza la
implementacidn de recursos y estrategias que, contemplando el desarrollo de capacidades

humanas y los logros musicales, se caracteriza porque:

* Recurre a la creacién y a la improvisacion musical que incluye la audicion y la ejecucion vocal
— corporal — instrumental.

* Concibe a la musica en un sentido amplio que incluye la creacion vocal — corporal —
instrumental.

*Vincula las pulsaciones de la vital con la practica musical.

* Juega con los aspectos ritmicos y melddicos de la masica a través de los ostinatos, canones,
variaciones sobre un tema propuesto, dialogos.

* Utiliza a la cancion como formalizacion de la experiencia musical.



* Toma en cuenta las particularidades individuales y la integracion grupal empleando la
expresion y la comunicacion vocal — corporal — instrumental.

* Otorga a la expresion individual un valor de comunicacion a través del dialogo musical, la
improvisacion entre varios y la creacion colectiva que suponen el surgimiento de un codigo
explicito y estructurante.

Este tipo de educacion musical sostenida por elementos de la practica musicoterapéutica permite
la expresion, que incluye el movimiento y la percepcion y posibilita la comunicacion a través del
juego creativo en el cual se pone de manifiesto la interioridad del individuo intercambiando con
el educador o musicoterapeuta y el grupo de aprendizaje, aspectos de su crecimiento y desarrollo
que permiten que se lo acomparie en el alcance de sus méximas potencialidades del encuentro
con lo real.

Desde esta dimension se posibilita la musica y el sonido, se abre un espacio que ubica a la tarea
convocante en una zona intermedia entre el area de la salud y de la educacion. De alli que
consideraremos a la educacion musical como constitutiva del binomio inseparable que conforma
junto a la musicoterapia promotora de la salud.

Hidroterapia

El trabajo en el agua surge a partir de la pregunta ¢Qué podemos ofrecer diferente y gratificante
a nuestros pacientes que Ilevan mucho tiempo en su proceso de rehabilitacion?

Para los nifios el agua remite retroactivamente al interior del Gtero materno, donde el agua era
parte de su vida y de su relaciéon con la mama. Por ello muchos espacios de rehabilitacion han
incluido el uso de un hidromasajeador para potenciar los resultados en los pacientes con
dificultades motoras.

El uso terapéutico del agua se remonta a la antigua Grecia. Sebastian Kneipp, “doctor de las
aguas”, sostenia que la salud se mantiene cuando el organismo se halla en una relacion constante
y armonica con los elementos naturales, como el aire, la luz, la tierra y sobre todo el agua.

Son muy conocidos los efectos del agua en cuanto al aspecto motor y la implementacion de la
hidroterapia desde la fisioterapia. El espacio en el que habitualmente se realiza puede ser tanto en
piscinas como en cualquier contenedor de agua del tamafio suficiente como para que permita
realizar la actividad.

Numerosos centros de rehabilitacion cuentan con un masajeador que tiene la capacidad para tres
personas y permite alternar distintas posiciones. El funcionamiento del sistema hidroterapéutico
es determinado por tres factores:



* Direccion del flujo.

* Fuerza del agua.

* Fuerza del aire.

La intensidad del chorro puede regularse y ajustarse con respecto a estos tres factores.

El lugar en donde se encuentra el hidromasajeador debe estar especialmente ambientado en
cuanto a la iluminacion y decoracion para que el nifio logre una mejor armonia y bienestar
general. Los elementos que se utilizan son con frecuencia los flotadores de distintos tipos y los
especificos de la actividad a trabajar.

El cuerpo sumergido logra superar casi por completo los efectos de la gravedad. Por ende el nifio
puede realizar una amplia gama de movimientos con menor esfuerzo, que serian imposibles fuera
de este medio. Los ejercicios se pueden ir graduando en fuerza, utilizando el agua como factor de
resistencia. Cada ejercicio es indicado por un terapeuta que acompafia al nifio en el agua
ayudandolo en sus movimientos. Los padres pueden interactuar con el terapeuta y formar parte
de la terapia sumergiéndose con sus hijos en el masajeador. Esta técnica ademas, favorece la
relacion madre-hijo, ya que comparten tiempo y juegos en el agua.

El nifio ademas se encuentra beneficiado por los efectos fisioldgicos de la termoterapia. La
temperatura del agua puede graduarse de acuerdo a los efectos que desean lograrse. Los bafios
calientes y de temperaturas ascendentes potencian la circulacion y son vasodilatadores,
consiguiendo de este modo una ligera exudacion, como también descanso y la superacion de
dolores y contracturas. El agua fria, por el contrario, produce vasoconstriccion, haciendo retornar
por accién externa la sangre venosa al corazon y bombeando sangre arterial a las células. La
combinacion de sangre fria y caliente busca regular el organismo, despertando y mejorando la
circulacién. Entonces, los efectos de la termoterapia pueden producir:

* Accion analgésica y sedante.
* Accién antiinflamatoria.
* Accién antiespasmadica.

El microclima que se produce con el vapor favorece la humidificacion de las vias aéreas, siendo
indicado para pacientes que presentan problematicas respiratorias.



Desde la experiencia se puede observar como también en el agua son estimulados distintos
sistemas sensoriales. El agua se pone en contacto con toda la piel, que sirve a su vez como medio
vinculador que permite un contacto corporal mas directo con el terapeuta. Este aspecto es
sumamente importante para aquellos pacientes que presentan un nivel elevado de en la
sensibilidad tactil, que interfiere en la relacion con sus padres y con el medio.

Esta forma de abordaje ha permitido un acercamiento al trabajo orofacial menos agresivo y méas
gradual, sirviendo de base para la posterior implementacion del tratamiento fuera del agua. Esta
intervencion fue utilizada con un paciente con un cuadro de parélisis cerebral en forma de
cuadriplejia espéstica severa. Presentaba hipersensibilidad orofacial que impedia el cepillado de
los dientes, resultando muy dificil el abordaje desde el area de la fonoaudiologia.

Se comenzd un trabajo paulatino en el hidromasajeador utilizando distintos juegos para el
acercamiento a la zona bucal y luego de varias sesiones se inicio el trabajo de cepillado. Esta
forma progresiva de acercamiento en un medio que disminuye el umbral de sensibilidad permitié
actualmente se esta logrando la higiene bucal fuera del agua.

A su vez, el agua imprime una presion constante, a la cual se suma el efecto hidromasajeador. De
esta forma es estimulado el sistema propioceptivo, que proporciona informacion acerca de la
ubicacion de los distintos segmentos corporales en el espacio.

A partir del movimiento que imprime el agua y de las distintas posiciones que puede adoptar el
paciente es estimulado el sistema vestibular. También es integrado el sentido del olfato, ya que
en la sala de hidromasaje se trabaja con distintas esencias de aromaterapia.

Se ha observado en muchas ocasiones como desde la organizacion postural y la integracion de
distintos estimulos sensoriales mejora la fijacion visual y el contacto con la mirada en los
pacientes con caracteristicas de desconexion.

Es de destacar el confort postural y la relajacion muscular que los pacientes logran en este medio
y la alegria que expresan.

Todas estas experiencias llevan a pensar que el agua es un medio facilitador y de transicion,
ademas de un medio de estimulacion sensorial en si mismo, que permite una mejor modulacién e

integracion a los estimulos para posibilitar una pronta respuesta adaptativa mas eficiente.

Terapia craneosacra

Dentro de los métodos en los que el cuerpo cumple un rol “participativo”, en lugar de ser
sometidos a tratamientos invasivos, se destaca la terapia craneosacra. La terapia craneosacra
consiste en presionar levemente el cuerpo con las manos. Esto pone en funcionamiento los



procesos naturales de curacion del cuerpo. Utilizada por mas de 30 afios para combatir los
sintomas de muchos trastornos y cuadros clinicos. No es solamente un tratamiento de eleccion
anico, sino que puede combinarse con otras técnicas tradicionales o complementarias. Se puede
utilizar tanto en nifios como en adultos. Las experiencias demuestran que con nifios esta terapia
funciona mejor ya que el sistema nervioso del nifio esta en permanente desarrollo y cambio. Pero
la mayoria de los estudios se han realizado con personas adultas.

El terapeuta trabaja con el paciente favoreciendo su mecanismo de autorregulacion, empleando
generalmente una presion de 5 gramos para evaluar el sistema craneosacro del paciente. Este
sistema posee la funcion de mantener el medio ambiente en el que funciona el sistema nervioso
central. Estd formado por las membranas meningeas y los huesos a los que éstas se insertan y el
liquido cefalorraquideo que rodea y protege el cerebro y la médula espinal, incluyendo el sacro y
el craneo (la cara, la boca y la boveda). Es facil demostrar que esta terapia tiene una influencia
Ilamativa sobre muchas de las funciones corporales dado que la médula espinal y el cerebro estan
dentro del sistema nervioso central.

A través de este proceso, el profesional, en lugar de trabajar sobre el cuerpo para cambiar esa
situacion, se concentra en seguir las sefiales que el cuerpo le indica para asi proceder mejor.

Este método resulta eficaz y muy seguro. Las contraindicaciones a la terapia craneosacra son
pocas: hemorragia intracraneal, aneurisma y otras enfermedades en las que no esta recomendado
modificar el flujo intracraneal.

Se ha demostrado que la terapia craneosacra puede mejorar una amplia gama de trastornos:
* Colicos

* Disfunciones congénitas

* Lesiones espinales y cerebrales

* Fallas de conexion motora

* Fatiga crénica

* Dolores de espalda y cuello que se hayan hecho cronicos

* Escoliosis

* Trastornos del sistema nervioso central



* Dificultades emocionales

* Disfuncion de la articulacién témporomandibular
* Problemas de aprendizaje

* Estrés

* Bruxismo

* Problemas ortopédicos

* Dificultades relacionadas con la tension

* Problemas de estrés post traumatico

Aunque el objetivo de la terapia craneosacra es descubrir la fuente del problema, también logra
un alivio de los sintomas. La duracion y cantidad de las sesiones varia muchisimo y depende,
entre otros factores, de la complejidad de las lesiones y traumatismos subyacentes que puedan
ocultar la causa original del problema. También puede depender de los variados mecanismos de
defensa del cuerpo.

Debido a su efectividad y a lo placentero del método mucha gente incluye la terapia craneosacra
como parte de su programa personal de mantenimiento. Esta gente afirma tener mas energia,
dormir mejor y enfermarse con menos frecuencia.

El origen del concepto craneosacral actual se atribuye al doctor Shuterland, a principios del siglo
pasado. Los estudios realizados por este médico ostedpata culminaron en un sistema de
tratamiento denominado osteopatia craneal.

Otro ostedpata, el doctor Upledger, retomo este concepto y lo desarroll6. Mientras ayudaba en
una cirugia en 19700bservé un movimiento ritmico en la duramadre, membrana que envuelve el
cerebro y la médula espinal. No encontrd explicacion a este fendmeno ni en los libros ni en sus
colegas. Su curiosidad lo llevo a profundizar los estudios del doctor Shuterland y luego a realizar
investigaciones pertinentes para demostrar la existencia del ritmo craneosacro.

Investigd desde 1975 hasta 1983, cuando se desempefiaba como profesor de Biomecéanica en la
Universidad de Michigan. Los resultados de sus investigaciones fueron la base cientifica para
explicar el funcionamiento de este sistema craneosacro. El trabajo continuo del doctor Upledger
derivo en el desarrollo de la terapia craneosacra.



En 1985 creo el Instituto Upledger a fin de educar a la gente y a los profesionales de la salid
acerca de los beneficios de esta terapia. Hasta la fecha, el Instituto ha entrenado a mas de 38.000
profesionales en todo el mundo para el empleo de este método de tratamiento. Dentro de los
profesionales se encuentran kinesiologos, terapistas fisicos y ocupacionales, ostedpatas, médicos,
especialistas en medicina oriental, médicos naturistas, psiquiatras, psicélogos, dentistas,
acupunturistas y otros profesionales.

Con este nUmero creciente de terapeutas, la terapia craneosacra brinda una nueva opcion de
salud, utilizando un método no invasivo de trabajar con el cuerpo. Siguiendo las sefiales que el
cuerpo del paciente envia, el terapeuta puede descubrir la fuente del dolor o disfuncion que
conducird al bienestar.

La ortodoncia: un método terapéutico aplicable en nifios con discapacidad

Desde las primeras semanas de vida intrauterina ya se estipulan algunos patrones del desarrollo
de los maxilares, que pueden o no manifestarse después en el nifio como un desorden en la
oclusion de los mismos.

En el periodo neonatal, la correcta postura en el acto de amamantamiento y la deglucion serén
los primeros encargados de modelar estas estructuras dseas tan importantes para el ser humano.
Del mismo modo, en la primera infancia, en las proximas etapas, diferentes factores como
habitos, insuficiencia en la respiracion nasal, escasa contencion muscular, pueden desviar el
correcto desarrollo de los maxilares y producir la instalacion de una patologia. Existen, sin
embargo, desordenes discapacitantes en los que entre sus sintomas presentan anomalias en estas
estructuras. Como un ejemplo bastante frecuente de observar podemos mencionar algunas
paréalisis cerebrales, en las que los muasculos del complejo orofacial no contienen correctamente a
los maxilares y, por ende, no los guian en su desarrollo.

Muchos musculos son los que trabajan en esta tarea tan fundamental, pero podemos mencionar a
la lengua y a los orbiculares de los labios como principales protagonistas. Indudablemente el
camino mas conveniente en cuanto a facilidad y costos es siempre la prevencion. La consulta
temprana con un profesional es la mejor forma de ponerla en préctica.

Sin embargo, si la patologia ya esta verdaderamente instalada, la solucién todavia es posible,
para lo cual se debe tener en cuenta que en un organismo mas joven las posibilidades de
recuperacion son mayores, ya que la elasticidad de las estructuras 6seas también es mayor.

Aun asi, el problema sigue siendo la falta de informacion, ya que en la experiencia, en la mayoria
de los casos en que se ha planteado el tratamiento correctivo, la pregunta de los padres fue: ¢Se
puede? La respuesta de los especialistas es siempre automatica: por supuesto que se puede, es
mas, se debe.



Pero este tipo de preguntas que los padres se cuestionan a menudo es, curiosamente, la
consecuencia de un gran error cometido por los profesionales que trabajan en el tema,
posiblemente por el miedo a alimentar falsas expectativas, aunque peor aln seria jamas
intentarlo.

Se pretende por lo antedicho dejar manifiesto que es posible encarar n tratamiento de ortodoncia
u ortopedia (de acuerdo a la necesidad de cada nifio) que rehabilite en cierta forma este
complejo, alin mas, es parte de la reinsercion y rehabilitacion de cada persona.

Existe un area en la que practicamente se debera trabajar sobre las mismas reglas y en los
mismaos, es decir, el tratamiento seria imposible de completar sin la fonoaudiologia.

Determinados factores como ya dijimos, actian en forma directa en este proceso. Asi es que en
un paladar ojival, producido por algin habito como la succion digital o por ser sintoma
caracteristico del desorden, provoca que la lengua se ubique en sitios que no le corresponden y
de esta manera se agrava el cuadro y entorpece la articulacién de las palabras como también la
alimentacion.

Por tal motivo, la odontologia y la fonoaudiologia deben trabajar en forma conjunta.

El tiempo que puede llevar la correccion de una patologia de los maxilares dependera de cada
caso. Un tratamiento de este tipo puede variar desde s6lo algunos meses hasta aproximadamente
los dos afios, a lo que hay que sumar un tiempo fundamental que es el de la contencidn, a través
del cual se evita que todos los movimientos realizados vuelvan a sus posturas iniciales.

Pueden presentarse algunos obstaculos que dificulten el tratamiento, demorandolo o produciendo
a veces un dafo afortunadamente reversible. El primer problema que puede presentarse es el
rechazo a la aparatologia. Sin embargo, aunque resulte extrafio, la mayoria de los nifios ha
aceptado el aparato como parte de su tratamiento, ain en discapacidades moderadas y profundas.
La motivacién para el uso del aparato es un paso fundamental. En algunos casos puede realizarse
el “pseudoaparato” de prueba, que sera con el cual el nifio puede hacer su primer contacto,
ayudado por el terapista ocupacional, sus padres y, por supuesto, el odont6logo. De un modo u
otro, es un paso bastante facil de superar.

No es conveniente instalar ninguna aparatologia si no se han impartido, aceptado y practicado las
reglas de higiene correctas, tanto en el nifio como en sus padres y encargados. De lo contrario el
aparato funcionaria como un agente retentivo de placa bacteriana, con la consecuente instalacion
de caries y enfermedad periodontal.

Los resultados de un tratamiento terminados son realmente sorprendentes.



La estética pasa a planos secundarios, ya que el principal motivo es el de recuperar la
funcionalidad de una parte del cuerpo tal importante, mejorando la fonacién y la alimentacion.

Pensar en hacer ortodoncia u ortopedia en nifios con discapacidad es imposible, o peor aun,
carente de valor atenta contra los canones de una sociedad que pretende salud para todos en

igualdad de condiciones.

*kkkk



Capitulo 5

Instituciones educativo-terapéuticas

En el campo de la Educacion Especial es necesario analizar mas profundamente las relaciones
entre pedagogia y psicologia. La psicologia no puede sentar las bases de una imposible
pedagogia analitica, sin embargo hay algunos aportes que puede brindar el educador especial que
se ve apremiado por la sociedad que demanda la adecuacién del nifio a las necesidades de la
misma y del nifio y de sus padres que exigen al mismo tiempo conocimientos escolares y el saber
acerca de su destino.

A semejanza de cualquier otra institucion, las escuelas de Educacion Especial estan formadas por
sujetos que ocupan posiciones asimétricas.

La institucion familiar, por el mero hecho del caracter prematuro del nifio lo sitda en una relacion
de dependencia; la escuela, por su parte, marca una diferencia entre el docente que ocupa el lugar
del saber y el alumno en proceso de aprendizaje.

La institucién escolar especial reafirma esta asimetria, colocando de un lado a los educadores,
profesionales del denominado “equipo técnico” y del otro lado, a los nifos, objetivo de
aplicacién de las metodologias especificas. Estas instituciones tienen un modo de existencia
particular que la diferencia de las demas; mientras que en cualquier otra institucion las relaciones
son asimétricas por un periodo mas o menos prolongado, el nifio advendra al lugar del padre, el
alumno al del docente, no ocurre lo mismo en gran parte de las instituciones de educacion
especial. Aqui la relacion asimétrica es permanente y los nifios nunca llegaran a ser miembros
activos de la institucion.

En la institucion se relacionan individuos que ocupan diferentes relaciones jerarquicas entre las
que se anudan relaciones de poder. De esta manera, todo aquel en relacion con un nifio
discapacitado se encuentra frente a él en una relacion de poder y puede, peligrosamente, ceder a
la tentacion de abusar de su posicion.

Las instituciones en general, predican una ideologia igualitaria. Cada uno de los integrantes del
equipo técnico tiene la funcidén de asistir al nifio, sin embargo, la cooperacion necesaria para que
esto ocurra puede aparecer desvirtuada pues cada especialista puede sucumbir al deseo de pensar
que los progresos del nifio estan relacionados a su quehacer profesional desprestigiando a los
demaés: asi surgen celos, rivalidades respecto de quién es “duefio” del nifo.



Las instituciones intentan resolver los “casos-problemas” en reuniones de equipo. Estas
reuniones destinadas a hablar de problemas se convierten en rituales vacios ya que no abordan el
verdadero problema existente: las relaciones de poder no pueden expresarse como tales, si asi
ocurriese se denunciarian conflictos importantes que harian peligrar las seguridades individuales.

Desde Platon se ha intentado buscar respuestas en torno a la pregunta ¢por qué educaren su
forma moderna Rousseau expone el problema en su forma negativa: el educador debe correrse
del lugar del saber y Emilio sera educado al margen de la sociedad, de los libros, de la religion.
La naturaleza seré su guia. Rousseau crea el concepto de nifio, de la infancia “pura” que hay que
salvar de la contaminacién de los adultos: el preceptor deberd apartarse del furor desmedido de
ensefiar, sirviendo Unicamente de guia en el deseo de aprender de su pupilo.

Los tiempos modernos “descubren” al nifio y esto produce la creacion de la institucion educativa
como tal. En la época contemporanea el suceso méas importante gira alrededor del nifio con
problemas.

La pedagogia especializada se inicia con Itard quién desarrolla una practica que pone el acento
en la experiencia pero paraddjicamente perpetta el control médico-psiquiatra al que le esta
reservado el saber.

En 1801, Itard, especialista en oligofrenia y sordomudez, recibe a un joven salvaje, “Victor”,
para quien elabora un programa de cinco puntos que inspirara a educadores especializados como
Séguin y Maria Montessori, entre otros. Si bien Itard busca insertar a Victor en el universo del
lenguaje, sus conceptos a priori sobre la naturaleza del mismo obstruyen las posibilidades de su
alumno. En lugar de escuchar las demandas del joven, exige su desaparicion, condicion necesaria
para el triunfo de la ciencia. Itard no comprende que aunque Victor no hable es un ser
linguistico.

A través de su malograda educacion sera Victor quien nos muestre la verdad que escapa a la
construccién teorica de Itard quien no supo iniciar la educacion de Victor sin ideas previas: su
saber obstaculiza la tarea.

A ltard, con su ciencia, se le escapa aquello que la Sefiora Guerin, -el aya- con una actitud
practica mas positiva le resulta perceptible; dispuesta a recibir lo inesperado es con quien Victor
realiza sus progresos. La Sra. Guerin, sin saberlo, dirige a Victor el mismo mensaje que €l le
dicta.

Estos dos saberes separados nos unen en Freud, quien sostiene que es el paciente quien posee la
verdad aun sin saberlo. El paciente no sera, para



Freud, una pantalla donde proyectar el saber tedrico y ésta es una diferencia fundamental con
Itard.

¢Por qué hurgar en el pasado? Porque actualmente, en gran parte de las escuelas de educacion
especial suceden situaciones semejantes.

A pesar de todo lo que se ha escrito sobre la posible relacion entre psicologia y educacion, los
docentes en general, desprecian el significante “terapéutico”, ganado la batalla la pedagogia
hasta tal punto que el psicdlogo perteneciente al equipo técnico es denominado “maestro-
psicologo” confusion de especialidades que se desdibujan en sus respectivas practicas.

Coincido con Jerusalinsky cuando sostiene que la Educacion Especial ha de situarse
forzosamente en un lugar intermedio entre lo educativo y lo terapéutico ya que la demanda del
nifio y de sus padres va mas alla de la simple transmision de saber. Un educador especial percibe
este hecho porque el apremio de la demanda es tal que se ve forzado a salir de su rol meramente
educativo. Alimentacion, sexualidad, avatares de la vida diaria lo interrogan acerca de un
supuesto saber que los padres le otorgan.

¢Desde qué lugar se ubica un sujeto para dirigirse al sujeto al que le supone un saber? Dice
Lacan:... “cada vez que esta funcion puede ser encarnada para el sujeto por quienquiera que sea,
el analista o no, se desprende que la transferencia queda ya fundada”.

El educador se ve llevado a interrogarse desde qué saber debe responder suponiendo que tales
preguntas tuviesen repuestas posibles. Si el docente no se corre del supuesto lugar de saberlo
todo acerca del nifio taponara una posibilidad de salida, congelando el deseo parental,
impidiendo el surgimiento del nifio como sujeto psiquico. Para poder cumplir adecuadamente
con su funcion deberd, ademas, dejar de lado el impulso a veces desmedido de aplicar métodos
concretos y utiles para desarrollar determinadas funciones en su alumno.

Responder es ignorar lo tacito en tales preguntas: los padres interrogan sobre el destino de sus
hijos, no esperan una respuesta sino una operacion que inscriba al nifio en la trama simbdlica
familiar.

En el campo de la Educacion Especial es necesario analizar mas profundamente las relaciones
entre la pedagogia y la psicologia. No es deseable que los educadores abandonen su funcion y se
dediquen a elaboraciones psicoanaliticas; tampoco la psicologia puede sentar las bases de una
posible pedagogia analitica, sin embargo hay algunas contribuciones que el psicoanalisis puede
aportar a la educacion especial que se ve apremiado por la sociedad que demanda la adecuacion
del nifio a las necesidades de la misma y por la demanda de los padres y del nifio que exigen al
mismo tiempo conocimientos escolares y el desciframiento de su destino.



Ya en 1925 Freud pone sobre aviso al educador formado en los métodos psicoanaliticos para que
no confunda su tarea con la del psicoanalista advirtiéndole sobre un probable abuso del poder de
su palabra en tanto ambos son colocados por el sujeto en el lugar de Ideal del Yo. El analista, en
este lugar, reeditaria la accion de los padres que privan al nifio de su independencia a través del
poder que ejercen sobre él, sustituyendo de esta manera una dependencia por otra.

El educador, por su parte, contribuye a la formacién del Ideal del Yo con su funcién
normalizante y reguladora. O sea que el andlisis no puede ser reemplazado por la educacién
porque es su reverso. Esto daria lugar a pensar que el objetivo del educador seria adecuar al
educando a su figura. Sin embargo, Freud sugiere que la educacion exitosa deberia favorecer la
superacién de la dependencia del sujeto frente a las figuras parentales proponiendo su propia
eclipsamiento como figura ideal, posicién dificil de sostener ain mas cuando el sujeto idel que se
trata sufre tantas fallas constitucionales y/o psiquicas, lo que no justifica que el educador ceda en
su intento de lograrlo.

Por su parte, el analista no puede circunscribir la accion pedagdgica ni sefialar cual seria el justo
medio entre la prohibicion y el dejar hacer. El auxilio que el andlisis prestaria a la educacién se
basaria en mostrar su caracter pernicioso al mismo tiempo que necesario.

En el terreno de la Educacion Especial la intervencion del psicologo no es frecuente. Por un lado
los docentes temen que las escuelas se conviertan es lugares terapéuticos que desaloje el
quehacer pedagdgico y por otro lado podriamos preguntarnos: ¢Querra el psicélogo ir a la
escuela?

Algunas escuelas “caen”, en otras los maestros de enferman, los pedidos de licencia se
multiplican. Seria funcion del psicdlogo, entre otras, sostener al maestro con su tarea ya que con
frecuencia constata que su formacidn y sus referentes tedricos no son suficientes. Pensar la
presencia del Psic6logo en la rama de la Educacion Especial implicaria nuevas teorizaciones con
el fin de “crear”, de adaptar la técnica del psicologo a las nuevas condiciones.

Al pensar en educadores especiales debemos también pensar en su formacién, en la formacion de
estos formadores. Debemos preocuparnos de manera especial por la preparacion, capacitacion,
informacion de los profesionales involucrados en el tema de la atencion a la diversidad.

Muchas instituciones que atienden y entienden de la problematica de la infancia con necesidades
terapéutico/educativas especiales nominan a sus espacios con la palabra ENSENAJE neologismo
perteneciente al Dr. Enrique Pichdn Riviere para referirse al proceso dialéctico de la ensefianza /
aprendizaje. Pichon Riviere asegura gque el coordinador de un grupo operativo y el director de
una enseflanza organizada operativamente, deben co-trabajar, co-pensar, con las personas que
vienen a aprender.



El riesgo de este modo de trabajo es que los estudiantes crean que hay cosas que los formadores
y capacitadores no saben. Se tiende a que se desarmen y rompan gran cantidades de estereotipias
que paralizan el proceso de ensefianza / aprendizaje.

El objetivo, cuando se ejerce el rol de profesor, es el de energizar, dinamizar, las capacidades de
los profesionales / estudiantes, que acuden a sus formadores en busca de aquello que suponen
“sabe mas”.

La ensefianza en grupo, problematiza, interpela, a la ensefianza misma, provoca la explicacion de
las dificultades y conflictos que la perturban o distorsionan. Es un instrumento de trabajo. Toda
informacion cientifica debe ser transformada pr quie la recibe e incorporada como herramienta
para operar; no puede producir sélo una simple acumulacion de conocimientos.

Ensefiaje no estd organizado ideoldgicamente como un fin en si mismo, sino como un
instrumento hacia. El clima de libertad es imprescindible para que se produzca el conflicto:
dudas, lagunas, errores, son canalizados de modo tal que los estudiantes son receptivos de los
mismos en forma de impacto.

“La estereotipia es la polilla de las catedras”. La ciencia avanzada, hallando soluciones, pero
también, creando problemas nuevos. Lo que plantea Ensefiaje es lograr “vinculos 6ptimos™ que
enriquezcan, resolviendo disociaciones tales como: sujeto / objetivo, teoria / practica,
informacion y operacion, o entre lo que se conoce, o dice y lo que realmente se hace. La practica
enriquece la tarea y al ser humano, a esto apuntamos: a favorecer el pensamiento. “El pensar es
el eje del aprendizaje”. Lo espontaneo es el “pensamiento dialéctico” que esta limitado y
reprimido por el “pensamiento formal”. Para pensar es preciso haber llegado a un nivel en el que
sea posible admitir y tolerar un cierto monto de ansiedad. Pensar también es poder abandonar un
marco de seguridad.

La regla de oro para el Dr. Enrique Pichon Riviere es el respetar el emergente del grupo, para lo
cual se requiere de una cierta plasticidad del coordinador del grupo. Respetando el emergente se
opera el objetivo de conocimiento que el grupo es capaz de tolerar. Sin ansiedad no se aprende y
con mucha tampoco. Ensefiaje se propone investigar y transmitir un amplio temario inherente al

campo de lo educativo / terapéutico con un equipo de profesionales idoneos consustanciados en

esta modalidad de trabajo.

Para terminar dejo estas palabras del escritor uruguayo Eduardo Galeano:

“Cuando es verdadera, cuando nace de la necesidad a la voz humana no hay quien la pare. Si le
niegan la boca, ella hablara por las manos, o por los ojos, o por los poros, o por donde sea.



Porque todos, toditos tenemos algo que decir a los demas, alguna cosa que merece ser por los
demas celebrada o perdonada.”

Escuelas no graduadas: una forma mas flexible de ensefiar

El programa No Graduado es una propuesta que intenta reconstruir la escuela desde una nueva
perspectiva. El eje pedagdgico son las posibilidades de aprender de cada nifio, y evitar cefiirlos a
los Unicos recursos que poseen las escuelas tradicionales frente a las dificultades de aprendizaje
que sufre un nifio con discapacidad: la repeticion o el pase automatico. En lugar de contenidos
anuales se conforman en niveles secuenciados con criterios cognitivos abiertos que cubren un
ciclo. Estos niveles se entienden como nucleos de ensefianza-aprendizaje minimos. Y cada nifio
va avanzando en los niveles de cada area segun sus propios tiempos.

Existe una Unica libreta por ciclo, que supera la rigidez anual de las tradicionales y posibilita
otras opciones de avances escolares para los alumnos en cualquier momento del afio. Todo, sin
tener que repetir contenidos ya dados ni ocultar tiempos desiguales de aprendizaje de los
alumnos.

Este programa ha generado un nuevo rol del docente: el del maestro nivelador. Su tarea es
potenciar las redes interactivas hacia adentro y hacia afuera de la escuela, propiciando y
sosteniendo el didlogo con la diversidad cultural, permitiendo la produccién de una propia y
“polifonica” cultura escolar que evite el fracaso y el abandono debido a las condiciones
discapacitantes de los nifios.

La coordinacion de las escuelas del programa se constituye como una red que busca la
retroalimentacion a partir de la reflexion, construyendo teoria y guias de accion que sirvan como
marco de referencia. Esto se realiza en jornadas mensuales de niveladores y directivos, congresos
anuales y encuentros zonales de escuelas.

La dificultad que encuentra el programa es la falta de reconocimiento y apoyo por parte de
algunas autoridades gubernamentales conservadoras.

Las escuelas no graduadas surgieron como una alternativa para dar respuestas a distintos
problemas. EI mas preocupante: los chicos que repetian unay otra vez de grado, y terminaban
desertando, sobre todo en las zonas mas carenciadas. Ese fracaso escolar provoca entre otras
cosas, el desfase de edad en los distintos cursos. Poco a poco se fue extendiendo este programa
educativo a nifios con distintos tipos de discapacidades que no acceden a escuelas especiales y
deben asistir a escuelas tradicionales. El nifio discapacitado se encuentra con que no puede



alcanzar todos los objetivos, ni puede resolver todos los temas planteados por la maestra y eso se
ve reflejado en la libreta de calificaciones.

“En un primer momento se penso en implementar el sistema para los chicos con un nivel
intelectual superior o un grado de maduracion distinto, porque los padres exigian a las
autoridades una respuesta para el ritmo propio de aprendizaje de esos alumnos en las escuelas
publicas”, explico Margarita Serafini, ex inspectora de escuelas de Educacion General Bésica.
Pero después, explicd que se termind comprobando que era una herramienta fundamental para
los casos opuestos, de chicos repetidores o que no logran alcanzar los objetivos propuestos por el
docente. “En resumen, el programa promueve la equidad y la igualdad en todos los niveles”.

El programa promueve la equidad y la igualdad en todos los niveles. Este tipo de escuela permite
el aprendizaje en distintos tiempos y edades. Los alumnos deben pasar 9 “permanencias” —
nombre dado a los distintos niveles- dividido en tres ciclos de aprendizaje y uno de
afianzamiento. Los agrupan segun sus niveles de conocimiento en las distintas areas. Pero la
estructura permite la promocién o acreditacion de logros en cualquier area, en forma
independiente, y en cualquier momento del afio. Por ejemplo, un chico puede haber aprobado
matematica de 5° pero no lengua. Entonces en esa materia volvera con la docente de 4° o0 3°,
segun lo que haya aprendido, y con el resto seguira en 5°.

Los temas que dictan los maestros, los textos que usan y el tiempo que duran las clases son los
mismos que en cualquier escuela tradicional graduada. Incluso hay talleres o areas
complementarias: informatica, inglés, educacion artistica y fisica.

La escuela N° 60 “Nueva Generacion de Buenos Aires, fue una de las primeras que comenzaron
a funcionar sin grados en 1994. Esta escuela se encuentra ubicada en Florencio Varela, rodeada
de calles de barro y casas humildes y ahi estudian mas de 800 nifios que estan permanentemente
bajo la lupa de los docentes y un gabinete pedag6gico conformado por un asistente social, un
maestro recuperador y un orientador social. Alli, los maestros conocen a casi todos los alumnos.
Trabajan en forma individual con ellos y hasta los van a buscar a la casa cuando alguno amenaza
con dejar de asistir a la escuela. Afortunadamente en los Gltimos afios las promociones para abajo
no son tantas ya que se ha logrado un equipo docente comprometido con el proyecto.

Los alumnos de las escuelas sin grados no conocen el sabor amargo de repetir de grado. Sélo
hablan de “pasar objetivos, consolidar un nivel o alcanzar un logro”. Para eso es fundamental la
“vision del docente y las evaluaciones que deben sortear en el gabinete.

Cuando la maestra, por ejemplo, ve que el nifio deberia pasar a otro nivel lo propone para
promocionar. Por eso es fundamental el trabajo individual en clase. Aunque siempre se respeta el
tiempo de aprendizaje y el nivel de cada alumno. Ese respeto por los tiempos lleva a que un nifio



pueda quedarse hasta los 18 afios, como sucedio en la escuela N°60. Segun el vicedirector de
dicha escuela, las escuelas sin grados cumplen a demas un rol social Gnico y necesario para esos
jovenes desfasados en edad: “Son chicos que dejaron de asistir y con el tiempo volvieron para
terminar sus estudios, aunque la mayoria son alumnos del interior, tienen 10 afios y nunca fueron
alfabetizados porque la madre no los anoto en el sistema o porque ni siquiera tienen
documentos”.

“En la vida siempre se avanza, nunca se retrocede”. En las escuelas sin grados (formalmente
Ilamadas escuelas no graduadas) la frase forma parte del aprendizaje diario. Los alumnos,
ademads hacen suyo, el lema “la escuela de todos y para todos” y comparten las aulas con
comparieros que hasta pueden duplicarlos en edad.

Una maestra que pensd en sus alumnos

Hace mas de 30 afios, una profesora Argentina, comenzé a proyectar una idea: eliminar la
organizacion de los grados tradicionales por niveles de acuerdo al ritmo de aprendizaje de cada
alumno.

Hubo avances. Y, en el marco de los impedimentos que la educacion de la época imponia,
retrocesos. Hasta que en 1983 pudo poner en marcha la propuesta en seis escuelas de barrio, con
un gran objetivo clave: evitar la desercion escolar.

El programa apunta a evitar la desercion escolar porque se atiende en forma personal. El chico
pasa de un nivel a otro y no queda el rétulo de repetidor en aquellos que tienen problemas y
deben cursar nuevamente al afio siguiente.

Desde 1983 hasta hoy se han integrado muchas instituciones. Los establecimientos entran y salen
del programa de acuerdo a las evaluaciones que realizan. Pero la experiencia, en general es
positiva. Esta modalidad sostiene que hay una mayor retencién de los alumnos, con esta
modalidad de ensefianza a pesar de que muchas veces la situacién econémica empeora para
muchas familias. La mayoria de las escuelas son de barrios. Y también las hay de zonas
marginales. Todas son publicas y estan alejadas del centro.

Hoy, pese a que en 1993 se jubild, por lo que formalmente debid dejar sus funciones, la
profesora sigue siendo el referente maximo del Programa No Graduado, especialmente entre los
maestros niveladores de las escuelas donde actualmente se desarrolla el programa. Los maestros
la consultan, se nutren de sus ideas para seguir evolucionando, para cambiar a partir de la
flexibilidad del sistema.



Y a la hora de definir esta convencida que se trata de una propuesta democratica, autogestionaria,
un trabajo de escuelas comunes sostenido por los maestros y dedicado a los alumnos. El
sobrenombre que le han puesto no deja dudas: la llaman, carifiosamente, “El Totem”.

Formas de evaluar en las escuelas no graduadas

En este tipo de escuelas los alumnos completan su propio boletin. Esta forma de autoevaluacion,
segun los adolescentes, los ayuda a ser mas responsables y asi mejorara cada dia. Mediante este
procedimiento los alumnos discuten la forma de evaluar con sus maestros. Acuerdan mejorar y
enfocar los errores. La autoevaluacion, se escribe, se lee y se conversa entre todos. De la misma
forma se resuelven los problemas y ademas se crea una propuesta para un codigo de convivencia.

“;Me intereso por conocer los significados de las palabras nuevas? ;Trato de memorizar lo que
me sea util? ;Puedo trabajar sin copiar a mis compafieros?”. Esas son algunas de las preguntas
que los alumnos de las escuelas no graduadas deben responder en los casilleros en blanco de las
libretas.

Cuando los chicos han logrado las competencias necesarias en cualquier momento del afio son
promovidos a niveles superiores de cada area. No hay grados clasicos, sino agrupamientos
flexibles de alumnos que concurren a los talleres de Lengua, Matematicas y Ciencias. Hay chicos
que avanzan hasta tres talleres en poco tiempo.

Modelo de libreta

Este es un modelo de libreta que completan los alumnos a partir de 4° grado. VVan anotando sus
respuestas en los espacios en blanco, los tres trimestres del afio.

1. ¢ Trato de escuchar con atencién al docente y a mis compafieros?
2. ¢Puedo esperara el turno de la palabra y no interrumpir?
3. ¢ Trato de preguntar con tranquilidad cuando no entiendo?

4. ;| Me intereso por conocer los significados de las palabras nuevas y puedo encontrarlas en el
diccionario?

5. ¢Puedo explicar en voz alta los pasos de un trabajo?

6. ¢Reelaboro el trabajo todas las veces que sea necesario?



7. ¢Insisto en releer, en buscar en otros libros o en preguntar a personas hasta aprender lo que no
Sé?

8. ¢ Trato de memorizar lo que me sea util?

9. ¢Cumplo con lo que me corresponde cuando trabajo en un grupo?
10. ¢Puedo decir en lo que no estoy de acuerdo con fundamento?
11. ¢ Trabajo sin consultar tanto al docente como a mis compafieros?
12. ;qué normas de convivencia pude cumplir?

13. ¢En qué normas de convivencia debo mejorar?

La experiencia de algunos alumnos

Para su maestra, Roberto L., es uno de los mejores alumnos que tiene en matematica del quinto
nivel. Sin embargo, en la hora de lengua, el nifio de 11 afios, vuelve al segundo nivel, por su
imposibilidad de manejar la lectoescritura. “Si estuviera en una escuela con grados me
cuestionarian coémo puede llegar a a quinto grado sin saber leer”.

Vanina R. lleg6 hace un afio de una escuela graduada y ya esta en condiciones de tomar talleres
de lengua y matematica de sexto. Pero no se encontré comoda con el grupo y le pidi6 a la
maestra, reforzar lengua con otros talleres, por ejemplo de animacién a la lectura o radio.

Marcela 1., de 13 afios, esta en el 5° nivel del turno mafiana. “No podia venir y las maestras le
insistieron a mis padres para que me envien nuevamente a la escuela. Este afio no falté y me va
muy bien. S6lo que tengo que terminar de afianzar algunos conceptos de cuarto, entonces estoy
algunas horas alli y otras en quinto”, comento.

Rosana E.: “la evaluacion esta bien, porque nos permite discutir entre nosotros. Las libretas las
hacemos con las maestras y las autoevaluaciones son con letras y no con numeros”.

Claudia A. fue alumna de la escuela y ahora ensefia como maestra titular. “Es una experiencia
atrapante - dice con entusiasmo- ademas de una construccion colectiva de muchos afios”.

Los nifios también cuentan sus experiencias en los diarios del pais. “Escribimos muchos cuentos
que inventamos y los corregimos y seguimos mejorando hasta que la sefiorita dice que estd bien”,
dice Ana B. de 7 afios.



Esta modalidad diferente de planteas la educacion no implica dejar de lado los objetivos que
establecen las normas constitucionales vigentes, ya que para acceder el nivel siguiente se
necesitan alcanzar los objetivos basicamente prefijados en la institucion. Esto me lleva a pensar
alternativamente que existe otro tipo de educacion que va més alla de la escuela tradicional
graduada; entendiendo por educacion al proceso complejo y permanente de ensefianza-
aprendizaje que tiene por finalidad desarrollar todas las aptitudes naturales del individuo, en la
medida en que sus posibilidades se lo permitan.

Analizando mas profundamente lo antes dicho vemos que este proceso:

1. Comienza y termina con el individuo mismo, por eso es permanente. EI hombre resulta
susceptible de ser educado en todas las etapas de su vida.

2. Es complejo porque contempla al individuo en su forma integral: fisica, moral e
intelectualmente, aspirando a desarrollar todas las aptitudes en forma simultanea, equilibrada y
armonica.

3. Respeta las aptitudes naturales, es decir, es PERSONALIZADA, porque considera al nifio en
forma individual y no como un ente mas de la sociedad en la cual se desenvuelve.

La escuela se ha institucionalizado en la escolaridad, ya sea graduada como la que conocemos
habitualmente y también la no graduada. Sin excluir una ni hacer énfasis en la otra creo que son
las posibilidades de educar en forma diferente, dos formas alternativas de una misma realidad: la
educacion.

Si pensamos en los agentes que influyen en el proceso educacional, aparte del alumno y el
profesor, estan también las aptitudes, los métodos, la sociedad, la economia, etc. y no debemos
olvidar que para que se cumplan los objetivos de la educacion ésta debe plantear previamente los
fines u objetivos a seguir, los cuales serviran tanto para justificar la accion educativa como para
ser la via que la orienta. No hay educacidn sin clarificacion de los fines a lograr pero el tema no
es facil, porque no siempre aparece claramente explicitada la perspectiva de la cual surgen. Estos
fines no son el fruto de un mero capricho u opinién del educador, entran en juego factores
sociales de la época, cultura y con respecto a esta Gltima hoy podemos ver una gran diferencia en
relacidn a afios atras. Antes la cultura de cada pais o pueblo era tal vez lo que mas influencia
tenia sobre el tipo de educacion de un pais, hoy como lo expresa Garcia Canclini, no existen
identidades fuertes, los viajes, la television, internet, las redes sociales, hacen que los limites
nacionales y la tradicion regional que antes estructuraban grandes diferencias culturales no
tengan hoy esa funcion, se vive una especie de collage y esto es la postmodernizacion. De hecho,
coincido con G. Canclini que proclama “queremos la diferencia pero no la desigualdad”. El



propone crear una dialéctica creativa y abierta para poder contrarrestar las condiciones sociales
que empeoraron dia a dia.

Me parece importante recalcar el momento de entrada a la escuela, momento critico porque
implica la entrada en un campo nuevo, que va mas alla que el campo familiar. El nifio ahora debe
no solo “someterse a ciertas normas, sino que encuentra una nueva autoridad en el profesor” y
debera someterse al esquematismo del tiempo cuando seguramente estaba acostumbrado a un
“tempo” propio. Otro aspecto importante serd el lenguaje que se empleard en el centro escolar. El
tiempo de adaptacion a esta nueva situacion dependera de las caracteristicas del nifio y muy
especialmente del tipo de ambiente familiar que haya tenido hasta el momento.

Pero la notoria dificultad de aclimatacion al medio escolar demuestra un problema en el
educando que, combinado con la frustracion que padecen los chicos que repiten de grados,
conllevaria al fracaso personal y con el tiempo a una desercion escolar. Por eso el programa de
escuelas no graduadas apunta a evitar dicha desercion.

Los avances de los estudios psicoldgicos han dado por tierra con viejos conceptos educacionales
erréneos, segun los cuales y en diferentes etapas, se consideraba como centro fundamental del
proceso educativo:

* Al educador

* Al educando

* A los métodos y no a las aptitudes.

Afortunadamente, hoy se contempla en un mismo plano al educador y al educando, y los
métodos son subordinados a las aptitudes humanas.

Para el docente, educar debe significar DAR. Esto lejos de desgastarlo, le permite revivir en las
generaciones que va formando.

*hkkkk



Capitulo 6

El caso de g.: el sindrome de smith magenis

Este sindrome es un desorden cromosomico caracterizado por un patron especifico de rasgos
fisicos, conductuales y de desarrollo. Es causado por una pérdida del material genético del
cromosoma 17 denominado supresion del 17p11.2.

El primer grupo de nifios fue descripto en los afios 80 por Ann C. M. Smith, consultora genética
y Ellen Magenis, citogenetista. En la actualidad, la incidencia exacta se desconoce, no obstante,
se estima que este sindrome se produce en 1 de cada 25.000 nacimientos.

A continuacion les presento un caso contado por la Licenciada Adriana Urrere Pon:

“G. es un joven de 14 afios con mirada sonriente y clara. Nos acompafia cada mafiana, en el
saludo inicial, cantdndole a la bandera a viva voz. En el transcurso del dia participa en el aula
con oportunas respuestas, escribe en su cuaderno con ayuda del modelo gréfico.

En el proceso de aprendizaje de lecto-escritura, estimulado por imagenes, utiliza la hipétesis
silabica, escribiendo una o dos letras por cada silaba, no siempre coincidiendo con la silaba real.
Comienzan a aparecer correspondencias grafema-fonema. Su escritura mejora al dictado y con
apoyo oral. Es capaz de leer palabras sencillas y asociarlas con su imagen.

g. es capaz de resolver adecuadamente juicios de finalidad, causalidad y pertenencia. Si bien
accede a la inclusion jerarquica aun no logra establecer relaciones de semejanzas y diferencias
entre dos objetos de una misma clase, éstos son definidos a través de su atributo o funcion. Capta
absurdos graficos no logrando aun explicar el error presentado. Comprende 6rdenes complejas
de hasta tres mandatos consecutivos y es capaz de ejecutarlos. Sus expresiones no siempre se
ajustan al contexto de la situacion, se observan que presentan fallas en la organizacion semantica
del pensamiento. Asimismo, se observan contaminaciones y ecolalias.

Su presencia no pasa inadvertida, cada estimulo lo convoca —en oportunidades- con risas
inmotivadas.

Toda narracion del Taller Literario o de Ciencias Sociales le atrae, su memoria es una aliada en
los aprendizajes. Requiere limites constantes, dada su dispersion para trabajar en la actividad
gréafica o escrita, ya sea lengua 0 matematica y para concluirla con éxito. Sus tiempos
atencionales son breves.



Presenta algunas estereotipias de las que puede quedar adherido: un lapiz que sacude marcando
el consiguiente ritmo en su banco, o un cuaderno que golpea. Sus comparieros lo Ilaman al orden.
“G. no hagas ruido, trabaja!”

Locuaz y gran interrogador a la hora de dialogos ¢Por quée?, ;Cdémo se llama?, ;Para qué es?, etc.

En el taller de informatica logra desenvolverse en forma autdnoma, utilizando adecuadamente
los software educativos. Es capaz de trabajar en pareja pedagdgica cediendo y tomando el turno.
Escribe palabras al dictado utilizando correctamente el teclado.

En el taller de Desarrollo Personal expresa espontaneamente emociones e intereses, avanza en el
respeto por las necesidades de sus compafieros. En las actividades fisicas desarrolladas en el
Campo de Deportes muestra avances en juego con pelota: pases, desplazamiento y en carreras
cortas. Demuestra gradualmente soltura corporal. En natacion avanza en la confianza en si
mismo dentro del agua. Aument6 su posibilidad de relajacion y de flotabilidad.

G. es un muchachito con necesidades educativas especiales que fue diagnosticado cuando tenia
10 afios, con el sindrome de Smith Magenis.

La realidad de G. es I6gicamente mucho mas que lo descripto hasta aqui. EI es una persona con
un descendido cognitivo pero con muchas posibilidades de compartir, aprender, sonreir y hacer
sonreir.”

Este sindrome esté aln en estudio pero en la medida en que se incrementa el conocimiento, el
numero de personas identificadas con él aumenta afio a afio. EI Sindrome de Smith Magenis es
una anomalia congénita multiple y un sindrome con retardo mental causado por una supresion
intersticial del cromosoma 17 par 11.2.

Desde el primer caso reportado por Smith en 1982 el fenotipo de Sindrome de Smith Magenis
fue bien descripto en mas de 100 pacientes entre 1 mes y 72 afios de edad. En todos los casos la
supresion del 17p. 11.2 fue asociada con un fenotipo clinico especifico ahora conocido como
bajo esta denominacion. El fenotipo asociado con sindrome Smith Magenis incluye rasgos
faciales dismorficos, braquicefalia, cara ancha con hipoplasia media facial, frente prominente,
arrugas epicontales, tabique nasal ancho, anomalias de la oreja, y prognatismo, manos cortas y
anchas, baja estatura, voz grave, antecedentes de hipotonia infantil y deterioro del crecimiento,
conductas del self-hugging, retardo del habla con y sin asociacion a la pérdida de la audicion,
grado variable de retardo mental, signos clinicos de neuropatias periféricas, disturbios en el
suefio y problemas de conducta.



Recientes informes muestran consecuencias clinicas agregadas como alta miopatia, con y sin
desprendimiento de retina. Otros resultados menos comunes incluyen fisura palatina (7%),
defectos congénitos de corazdn (13%), ataques, perdida de la audicién y anomalias del tracto
urinario (30%).

El diagnostico del Sindrome de Smith Magenis es comUnmente hecho por analisis citogenéticos.
Asi observamos que los hallazgos fisicos de los nifios con este diagndstico es caracteristico y no
presentan, en general, malformaciones mayores que comprometan su expectativa de vida, ni
alteraciones neuroldgicas graves que alteren su desarrollo motor.

En cuanto a la conducta si bien, es particular en cada nifio, es frecuente encontrarlo como
hiperactivo, con corto tiempo atencional, con buenas relaciones sociales. Algunos nifios tienen
grandes dificultades para conciliar el suefio y cortos periodos de suefio profundo, que en algunos
pacientes se agravan con la edad.

El desarrollo cognitivo es variable en las personas con este cuadro, teniendo en general un
retraso madurativo que se considera moderado.

El caso de Diego

“El cuerpo de un nifio con trastornos neuroldgicos es tomado muchas veces como un realidad
fractal, divisible y separable o desmultiplicable del resto de su subjetividad, él es todo patologia,
como si esto fuera posible. La desafeccion del sujeto parece asi en su vertiente mas siniestra.

Si el trastorno en el desarrollo del nifio es tomado es tomado solamente por su exceso organico,
es desde alli que el cuerpo toma su brillo, como si por ese exceso el 6rgano cobrara tal brillantez
significante que él fuera el que nos mira cautivando la mirada. El 6rgano desencarnado tiene asi
todo su poder atractivo. Lo que atrae y lo que aliena no es la imagen con la cual cualquier nifio se
presenta, sino su lesion y, por lo tanto, la presencia irrepresentable y voluptuosa del 6rgano”.

De este modo Diego llega a la institucién en la cual seré atendido por un grupo de terapeutas y
médicos del cual yo formaba parte como residente del area clinica de psicologia. Llega con una
historia dificil de descifrar. Con un cuerpo fractal y dividido que tiene una historia, la de su
sindrome, de ese cuerpo sin imagenes que virtualicen su desarrollo.

Ante la falla de respuestas por parte de los médicos, la mama de Diego acude a una institucion
hace algun tiempo atras en la que toman el caso como un “mero problema psicoldgico™.



“A mi me dijeron que es todo psicoldgico”: comenta la madre. Frente a esta respuesta pido todos
los estudios realizados y juntas observamos en la historia clinica los problemas neuroldgicos
geneticos, los trastornos en el metabolismo. Alli pudimos ver un examen que mostraba un bajo
nivel de carnitina.

Enviamos a la mama a interconsulta con el neurélogo. Nos dijo que primero consultaria con el
esposo para Ver si ¢l estaba de acuerdo. En la proxima entrevista nos trajo la respuesta: “;Para
qué otro neurdlogo si hace mucho que lo llevamos a uno?”.

Justamente con esta respuesta vimos la falta de interés por parte de la mama en continuar
estudiando el caso.

La primera pregunta que me surgio fue: ;Qué significa este nifio para su madre?”’

En la entrevista inicial se me aclararon todas las dudas. Esta familia vive en el interior de un
pueblo de la provincia de Santa Fe. Diego es el menor de seis hermanos. Aparece en un
momento que no era el esperado. Indudablemente, estos datos se articularon a la problematica,
anudandose lo psicologico a lo organico.

Diego es asistido dentro del espacio El Escaldn de Paidopsiquiatria dependiente de la Facultad de
Medicina de la ciudad de Rosario. El primer dia que lleg6 al Centro de Dia notamos una gran
desconexion. No podia sostener su eje postural debido a su hipotonia, no se sentaba solo y, por
supuesto, no podia acceder a la bipedestacion ni a la marcha. Su mirada estaba perdida, no
hablaba y al parecer tampoco escuchaba. Se alimentaba Gnicamente de comidas procesadas como
la papilla 'y el yogurt.

Ante ese cuadro me invadio la duda de no saber que hacer. La falta de experiencia en el campo
laboral parecia ganarle a tantos afios de estudio y de teorias. ;Cémo comienza el trabajo con un
nifio de estas caracteristicas?, me pregunteé.

La terapeuta sugiere: “Vamos a trabajar en Estimulacion Temprana. Vamos a desarrollar y
despertar en ¢l distintas sensaciones”. Trabajamos de distintas maneras y con diferentes recursos:
cantandole canciones, tocando distintos instrumentos musicales, mostrandole cubos de distintos
tamafos y colores, ejercitando las piernas. Poco a poco fue instalandose un ritmo de trabajo.
Cada una de las ejercitaciones y las actividades tenian un propésito. Nada carecia de sentido.

Tambien trabajamos la nocidn de espacio. Encima de una pelota de grandes dimensiones
ubicamos a Diego y comenzamos a trabajar a través del movimiento de la pelota, sosteniéndolo
para que no pierda el equilibrio y no se caiga.



Con el correr de los meses notamos que Diego habia hecho algunos cambios: hacia gestos con la
cara cuando escuchaba alguna cancion que le gustaba, se pudo desarrollar mas el reflejo de
prension, seguia con la mirada algunos objetos, logré sentarse solo en una sillita.

Finalmente puede comenzar a caminar sostenido de ambas manos por mi o por la tallerista.

En realidad no se puede hablar de a “técnica utilizada”, sino de una técnica que se pone es escena
de acuerdo con cada nifio.

Por varios afios de siguio abordando el caso a través de la Estimulacion Temprana. En un primer
momento me pregunté ;Como se trabaja la estimulacion temprana dentro de esta institucion?
¢Quién estimula? ;Para que?

La Estimulacion Temprana sél puede ser ofrecida desde otro humano para quién este nifio esté
valorizado. Se adjudica un espacio importante dentro de la Estimulacién al sostén de la funcion
materna cuando ésta, ya sea or razones de estructura, o por el peso de los acontecimientos se ve
seriamente amenazada. La Estimulacién Temprana desde este marco teérico y practico dentro de
la institucion esta planteada como sostén de la funcion materna. Conceptualizamos como funcion
materna a aquella que, al decir de Winnicott, permite el sostén y el manipuleo del ser del bebé a
la vez que organiza la mostracion de los objetos del mundo y la decodificacion de sus acciones.

En el caso de Diego tratamos, dentro de lo que permiten las posibilidades de construir el
parametro de su imagen. Se trabajaron muchas cuestiones: la mirada, el toque, la voz, la postura,
el movimiento (el caminar).

La mirada

Como sabemos, ella es el primer espejo del nifio. Durante las sesiones tratamos que el juego
inicial entre miradas marque el primer dialogo pregnante y enajenante que comienza a
incorporarlo en la cultura; tratamos también que Diego se encuentre apasionado y fascinado por
la mirada que lo mira capturandolo. Pero en las primeras sesiones solo registramos esa ausencia
de mirada. A medida que fue pasando el tiempo y fuimos trabajando en este campo notamos que
Diego logrd seguir un objeto con la mirada, lo que para nosotros significo un avance importante,
a la vez que desafiante para seguir apostando a que se irian produciendo otras cosas también.

El toque
El toque conlleva una significacion muy importante. Al tocar a Diego, al acariciarlo le

colocamos un borde, un limite estructural al cuerpo. El toque genera superficies, palpa el calor
corporal.



La voz

Hablarle, cantarle va conformando la imagen corporal. Al principio para Diego parecia lo mismo
cantarle que no hacerlo. Parecia no haber registro de lo que la voz significaba. Pero con el
tiempo esto fue cambiando. A partir del tercer mes, luego de haber comenzado su tratamiento
Diego, de vez en cuando, vuelve la vista para mirar a quien le habla, a quien le canta. Variamos
los tonos de voz, el volumen, el ritmo. Tratamos que se identifique con nuestras voces, que las
conozca, que les sean familiares.

La postura y el movimiento

El primer dia que Diego asistio al Centro de Dia, su hipotonia nos llamo la atencion. No pudimos
hacer otra cosa mas que acostarlo en una colchoneta y comenzar a trabajar desde alli. Fue
bastante duro. Con el paso del tiempo vimos que a pesar de sus limitaciones debidas a su
problema neuroldgico Diego comenzé a tener firmes las piernas poco a poco pudo mantenerse
sentado en una sillita. Luego tratamos que camine. Por su puesto, llevandolo y ayudandolo a que
de sus primeros pasos, los cuales esta aprendiendo a dar muy lentamente. Mas allé del dafio a
nivel neuroldgico, creo gque esta gran conquista pudo llevarse a cabo por el trabajo insistente que
tuvimos con él, estimulandolo principalmente en las areas que llevan a delimitar la imagen
corporal. Si la motricidad no esta orientada por la imagen del cuerpo, el nifio navegara en el
espacio de las estereotipias. Diego poco a poco va apropiandose de esta imagen en movimiento,
conformandose un punto de encuentro entre la postura y la imagen en la cual se reflejay
reconoce.

*khkkk



Capitulo 7

La intervencion o atencién temprana

Intervencion o atencion temprana es el término general que se usa para describir los programas
de educacion o terapias disefiadas para acelerar el desarrollo de los nifios con discapacidades en
edad preescolar. Aungue a veces se use el término para describir programas especificos como la
fisioterapia, la terapia del lenguaje o incluso la terapia farmacol6gica, cominmente se usa para
describir los programas de estimulacién temprana.

Las actividades que proponen las instituciones que se dedican a este tema van desde simple
juegos y rutinas propias de los padres con sus hijos en contexto ludico y natural, actividades que
deben ser funcionales, es decir, aplicadas a las situaciones cotidianas del nifio y sus familiares,
huyendo de lo rigido y artificial para asi generalizar mejor las conductas que se vayan
adquiriendo. Se trata de que los padres ayuden a sus hijos con distintos tipos de discapacidad
para que adapten sus actividades diarias de acuerdo con sus caracteristicas, respetando el marco
y el ambiente natural del nifio y creando situaciones de aprendizajes divertidas para todos.

Posteriormente, se destacan objetivos propios de otras areas (cognitivas, motoras, sensoriales,
socio-comunicativas), sin perder nunca de vista que la relacion de los padres con el nifio es el
elemento esencial. La visita domiciliaria permite apreciar si realmente hay una generalizacion de
las conductas ya iniciadas en la Institucion. Ademas se evidencian aspectos muy importantes en
cuanto a la relacion del nifio con su medio familiar, con una seguridad y desinhibicion que no
podemos ver en la Institucion. La visita domiciliaria enriquece la relacion profesionales-padres,
porgue en su casa son éstos los que llevan la iniciativa de dicha relacién, produciéndose asi un
interesante cambio de papeles.

Finalmente las visitas son de gran utilidad para observar el ambiente fisico del nifio: si cuenta
con materiales apropiados para su estimulacion, si tiene adecuadas oportunidades para su

aprendizaje y educacion, si permanece en lugares convenientes, si se respetan sus tiempo, etc.

Beneficios de la intervencidn o atencién temprana

A los pocos afos de la implantacion de los programas de intervencion temprana, hubo una cierta
exageracion de los beneficios que éstos proporcionaban a los nifios y sus familias. Dejando de
lado el escaso rigor metodoldgico de los trabajos de investigacion que proclamaban estos
beneficios, todos somos concientes que los programas de intervencion temprana han sido, en
lineas generales, eficaces para los nifios con Sindrome de Down y sus familias. Lo que ocurre es
que esta eficacia se ha pretendido evaluar solamente en base a las ganancias de cociente de
desarrollo o de cociente intelectual, sin tener en cuenta otras variables. Esto ha hecho dudar de la



validez de estos programas a largo plazo, ya que las puntualizaciones en el cociente intelectual
de los nifios con Sindrome de Down, una vez acabado el programa, tienden a decaer (Gilson'y
Harris, 1988)

A la vez pudimos constatar que hay tres variables independientes que tienen una influencia
significativa en el desarrollo posterior de estos nifios:

* La implicacion de la familia en la educacion del nifio,
* El grado de hipotonia muscular,
* La edad de la madre en el momento de nacer el nifio.

Desarrollo de equipos

En relacién a la necesaria planificacion de servicios que requiere la existencia de recursos
siempre insuficientes, ademas de la prevision respecto a las necesidades de formacion
continuada, se considera necesario el trabajo mediante desarrollo de equipos por diferentes
motivos:

* Se necesita atender necesidades sanitarias, educativas y sociales muy diversas que exigen la
colaboracion entre muchos profesionales.

* Se posibilita al profesional el conocimiento de algunos aspectos de métodos de trabajo de otros
profesionales.

Afortunadamente hoy ya no discutimos sobre las ventajas de la Estimulacion Temprana sino
sobre la eficacia de ciertos tipos de intervencion.

Hoy sabemos que esta atencion iniciada tempranamente, ha de prolongarse a lo largo de la vida,
como otros procesos relacionados con el desarrollo y el aprendizaje humano. Sabemos que los
nifios que han participado de estos programas suelen mostrar mayor autoestima y que sus
familias incrementan su confianza en las posibilidades de su hijo.

Estimular tempranamente supone una atencion al nifio que tiene algin problema a partir de los
dos o tres afios. Empezar después ya no es empezar temprano.

¢Qué es un estimulo? Es todo acto, palabra, objeto, accion que despierta el interés en el nifio y lo
promueve a una accién. Si como consecuencia de un estimulo, o de algo que pretenda ser un
estimulo, el nifio no desarrolla actividad alguna, el nifio no va aprendiendo. Los nifios aprenden
en carne propia, es decir, aprenden a expensas de sus propias acciones. No debemos transmitir



pasivamente el aprendizaje en un nifio. En consecuencia todo estimulo debe ser dirigido
especificamente a impulsar alguna funcién.

Las funciones no se crean, estan; lo que sucede es que hay que cultivarlas. Existen funciones
como la respiracion, que son esenciales para la vida. Existen otras funciones que pueden estar
totalmente dormidas: asi algunos aspectos motores. El nifio, por ejemplo, podria caminar, pero
no camina. En fin, hay funciones que estan presentes, porque en caso de faltar el nifio moriria,
pero se cumplen mal, como en algunos aspectos de la alimentacion.

No existe ningin método para aplicar a los nifios. Lo que existe es un método para leer lo que a
los nifios les pasa, para interpretarlo en su peculiaridad y para crear los procedimientos
individualizados para ese nifio. Pero lo que hay que leer enteramente es saber qué le pasa al nifio,
tanto desde el punto de vista neuroldgico como desde el punto de vista cognitivo o afectivo.

Se puede intervenir tratando de conseguir que el nifio alcance el maximo de independencia, de
conocimiento y de estabilidad I6gica posible.

Para ese fin es posible recorrer una serie de pasos que estan definidos por el desarrollo normal.
La neurologia y la psicologia han avanzado lo suficiente como para haber dilucidados ciertos
universales por los que tiene que transitar el sujeto inevitablemente para constituirse como
persona. Estos pasos evolutivos y sucesivos no se pueden saltar, hay que pasar de uno a otro
siguiendo un orden hasta alcanzar un ultimo nivel. Esos universales descubiertos por la
neurologia en la maduracion y por la psicologia en el terreno de lo cognitivo y en el afectivo
como el que nos sirve de modelo para reconstruir el pasaje a traves del cual también el nifio
retrasado tiene que transitar para constituirse como persona.

Lo importante es disponer de un sistema de lectura e interpretacion de lo que el nifio hace, de la
manera en que juega espontaneamente, de las relaciones que establece con los objetos unos con
otros, de las trabas entre él y los objetos, de las nociones que tiene sobre el espacio, del tiempo
de las relaciones causales, de los movimientos y desplazamientos de los objetos.

Para que el nifio llegue a construir la relacion, primero tuvo que trabajar con su propio cuerpo,
jugar con su propio cuerpo y conocerlo. Después tuvo que manipular objetos y mas tarde tuvo
que establecer relaciones con los objetos. Es decir, que fue distanciando, descentrando de su
cuerpo hacia afuera. Haré falta, entonces, que pasos siguen después, pero interpretandolo como
un sistema de relaciones que luego el nifio va a aplicar a lo largo de la vida.

Eso es lo que importa: si el nifio lo tiene o no lo tiene, si lo construye o no, si lo aplica en forma
rigida o flexible a las cosas que lo rodean. Tenemos que apuntar a conocer un sistema de



interpretacion del cual nos prevé la psicologia genética, la cual no permite obtener un cociente,
pero si saber si el nifio establece algun tipo de relaciones.

Desde el punto de vista afectivo, necesitamos disponer de un instrumento que nos permita saber
cudl es la estructura de la familia. Tal instrumento es el psicoanalisis. Este nos permite saber a
través del discurso de la familia, que se deja ver en el lenguaje, en la manera de conducirse la
familia con el nifio.

El nifio viene dotado de un conjunto de mecanismos bioldgicos que se llaman reflejos. Son
estructuras predeterminadas. Muchas de ellas viene ya filogenéticamente determinadas. La
ejercitacion del reflejo en la primera edad de la criatura es fundamental para que luego pueda
desarrollar una serie de pautas, conductas que emanan de esos reflejos, pero que no son
automaticas como lo fue el reflejo, sino que se dan voluntarias, o por lo menos con mecanismos
no automaticos.

Un reflejo es una respuesta automatica ante un estimulo determinado. Pero la forma de cumplirse
cada reflejo en cada lactante, puede ser distinta uno de otro.

Los nifios que tienen problemas, suelen no fijar la mirada en el rostro humano, sino en los
estimulos de mucha intensidad, or ejemplo, seguimiento de la luz predominante. Los reflejos
arcaicos o primitivos no persisten de por vida. Los utiliza el organismo durante un periodo
variable de tiempo, como término medio durante tres o cuatro meses. Después quedan ahi como
una estructura que sirve de base a las coordinaciones y a las conexiones neuronales de los
movimientos voluntarios. Pero si en un momento dado una agresién al sistema nervioso, como
pudiera ser una encefalitis, una meningitis, un traumatismo o incluso una intensa deshidratacion
que afecte al sistema nervioso puede hacer una regresion y volver a un nivel tan primitivo que
aparezca el reflejo tonico-cervical y otros reflejos.

Son cuatro los factores que pueden alterar el desarrollo moral del nifio en los tres primeros afios
de vida cuando aln su sistema nervioso esta inmaduro:

1. Lesion directa sobre el sistema nervioso

2. Afeccidn de otra parte del cuerpo que provoca secundariamente alteraciones en el
funcionamiento del sistema nervioso (riesgo bioldgico)

3. Alteraciones genéticas

4. Causas que dependen del medio ambiente y que influyan sobre el normal crecimiento y
desarrollo del sistema nervioso (riesgo ambiental).



El concepto de estimulacion temprana se utiliza justamente, para hacer referencia a las técnicas
educativas y/o rehabilitadoras que se aplican durante los primeros afios de vida a todos aquellos
nifios que, por sus caracteristicas especificas necesitan un tratamiento o intervencion precoz con
el fin de que se desarrollen deficiencias o que las ya establecidas perjudiquen en mayor medida
la evolucion o maduracion del desarrollo infantil dafiado.

La palabra “temprano” tiene hoy un especial valor en lo referente al campo de la salud y del
desarrollo humano. Temprano prevenir para tarde no actuar. Temprano enfrentar las situaciones
problemaéticas para mas seguramente obtener su remedio.

Para tratar a un nifio hay que, primero establecer el nivel funcional del nifio en las diferentes
areas, luego habra que ensefiarle lo que los otros nifios aprenden por si mismos, con lo cual el
sentido del ritmo, capacidad de asimilacion y tiempo es diferente; por tanto, habré que comparar
al nifio consigo mismo y no con otros grupos de referencia.

Para atender a un nifio con necesidades especiales, al campo de la atencion temprana fueron
extrapolados los supuestos teoricos de la “educacion compensatoria” que es muy usada desde los
diferentes centros de atencién a nifios ya que trabajando la atencion primaria en forma conjunta
con la educacion compensatoria ha potenciado los avances que han tenido los nifios bajo esta
nueva fusidn. Los supuestos utilizados con mas frecuencia son los siguientes:

* Los nifios son maleables por naturaleza y su crecimiento y desarrollo puede ser modificado en
gran medida en cualquier direccion.

* Los resultados de la atencidén temprana son mejores cuanto mas pronto se los lleve a cado.

* La manipulacién de la experiencia temprana influye en las funciones psicoldgicas
subsecuentes. Esta experiencia puede ser saludable o contraproducente. En cualquier caso se
encuentra implicado el desarrollo acumulativo.

* La experiencia cualitativa puede atenuar o compensar carencias basicas ambientales,
indispensables como prerrequisitos para iniciar los procesos basicos de la escuela, dandose por
ello bien cumplido el objetivo de la atencion temprana.

* Los nifios que no se pueden beneficiar de la atencion temprana tienen alta probabilidad de
desarrollarse de manera contraria a las condiciones socioeconomicas prevalecientes, o bien,
como la capacidad simbolica es uno de los mayores recursos del hombre, los nifios que presentan
dificultades en la ejecucion cognitiva presentaran mas dificultades para alcanzar su potencial
humano.



En un principio la educacion compensatoria dio excesivo protagonismo a un “modelo de
patologia social”, el cual suponia que los nifios pobres y pertenecientes a minorias sociales eran,
por definicion, inferiores. Posteriormente, esta inquietud se extrapolo a la estimulacién de nifios
con minusvalias psiquicas, sensoriales, motoras e intelectivas, y a los nifios que pudieran
presentar problemas de retraso madurativo. Con el tiempo, el enfoque de la atencion primaria se
fue modificando de modo que, los objetivos de salud mental y socializacion que imperaban en
los programas de educacion compensatoria, fueron sustituyéndose por unos objetivos de
estimulacidn cognitiva. Poco a poco, estos enfoques tedricos fueron acrisolandose, para cefirse
mejor a las demandas de la realidad; lo anterior se hizo patente con la introduccién de una
terminologia més precisa y menos clasificadora, como la utilizada por Bennet (1989) y
Villanueva (1991), los cuales distinguen tres grupos de riesgos:

- Nifios con riesgo ambiental
- Nifios con riesgo bioldgico
- Nifios de alto riesgo

Los nifios con riesgo ambiental incluyen a los nifios que se desarrollan en condiciones sociales y
econdmicas muy debilitadas como por ejemplo los hijos de padres alcohélicos, los hijos de
madres muy jovenes o malnutridas, o los hijos de padres deficientes.

Los nifios con riesgo bioldgico son los nifios afectados por una malformacion congénita que lleva
a una disfuncion cerebral. También son causa de disfuncion cerebral los traumatismos, las
infecciones y los nifios afectados por cromosopatia, metabolopatia y alteracion sensorial.

Los nifios de alto riesgo incluye a nifios prematuros y de bajo peso. Desde la investigacién
realizada por Saenz-Rico de Santiago (1996), el perfil del recién nacido de alto riesgo observado
en las Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales, en comparacion con los nifios nacidos a
término seria el siguiente: “Son sujetos con respuestas conductuales de inferior calidad en la
categoria de “actividad”, es decir, son sujetos con dificultades para mantener la atencion, para
fijarse en estimulos visuales y auditivos, tanto animados como inanimados, se encuentran mas
pasivos e indiferentes a las relaciones interpersonales, participando poco en las caricias y abrazos
del adulto. Presentan dificultad para mantener un estado de alerta y de atencién a los estimulos
externos. Presentan un tono motor menos normalizado...”

La estimulacion temprana, de acuerdo con lo que enuncia Gerhard Heese en la obra “La
estimulacion temprana en el nifio discapacitado” incluye un reconocimiento temprano, una
educacion temprana con inclusion del tratamiento educativo especializado, una deteccion
temprana y un asesoramiento temprano.



- Reconocimiento temprano: reconocer la discapacidad misma antes de ofrecer estimulacion
temprana. Si es posible, es preferible conocer la etiologia de la discapacidad ya que el
reconocimiento precoz de estas falencias no tiene por qué ser algo sobreentendido. Muchos de
estos dafios permanecer ocultos por lapsos de tiempo demasiado prolongados. Ademas, suele
ocurrir que se diagnostiquen, pero no se implementa la atencién temprana.

- Educacion temprana: “es el nucleo de la estimulacion temprana, fin verdadero al cual deben
servir el reconocimiento y la deteccion tempranas. Se trata aqui de brindarle al nifio de primera
infancia discapacitado o con riesgo en su evolucion, una educacion especial que:

1. Se instale tempranamente

2. Sea planificada (segun un sistema de estimulacion)

3. Tome en cuenta el dafio existente 0 amenazante.

El objetivo principal es la educacion preventiva. Esta debe evitar que a partir de la causa de la
discapacidad se produzcan desviaciones psicosociales en:

* La percepcion

* El habito motor

* La emocionalidad

* La comunicacidn, especialmente la conducta verbal
* El aprendizaje

Cuando la educacion preventiva resulta insuficiente por la existencia de dafio masivo, se agregan
a la educacion preventiva la educacion especializada correctiva y la compensatoria. En un nifio
con dafio auditivo, la correccién incluiria, por ejemplo, el entrenamiento auditivo mediante el uso
de equipamiento; para la compensacion se podria pensar entre otros aspectos, en una
sensibilizacion planificada respecto de estimulos tactiles y cinestésicos, asi como también en el
aprovechamiento de la via perceptual dptico-visual para la captacion del habla (lectura labial).

Los procesos educativos normales deben ser desplazados lo menos posible por la educacién
especial. La graduacion normal debe ser considerada y fomentada de igual manera que la
especializada. El principio rector es que debe darse educacién normal tanto como sea posible, y
la educacion especial tanto como sea necesario. Nunca debe olvidarse que también para el nifio



discapacitado prevalecen las prerrogativas de su condicion de nifio; el derecho a la actividad
ludica y a su ocupacion personal sin ser molestado sin finalidad asi como también el derecho a
negarse a la tarea planificada y sistematica y cuando no esta motivado para efectuarla.

En la educacion temprana coinciden medidas pedagogicas y terapéuticas. Por ello, la educacion y
el tratamiento tempranos apenas pueden diferenciarse en algunas areas de trabajo.”

- Deteccion temprana: luego del primer diagndstico viene un proceso organizativo que precede al
primer contacto del nifio y sus padres con los especialistas que tienen a su cargo la estimulacion.
Es en este tiempo donde los padres necesitan de un asesoramiento amplio de parte de todos los
especialistas involucrados; es decir, psicélogos, médicos, pedagogos y asistentes sociales. Es en
esta instancia donde se concreta la educacion temprana, por eso es importante que los padres
sean informados debidamente de la tarea a realizarse y a la que se deberan enfrentar. Ademas,
deben ser convencidos de lo necesario que es tomar medidas en forma temprana. Ya que si asi no
ocurriese la educacion y atencion primaria seria realizada a desgano y perderia su efecto.

- Tratamiento temprano: este concepto no es muy homogéneo: un tratamiento puede ser
realizado mediante el uso de instrumentos como el bisturi, medicamentos o laser; pero también
puede ser realizado mediante el movimiento o el empleo de palabras. La palabra y el movimiento
son el medio para realizar estos tipos de terapias. Se basan en procesos de aprendizajes y su éxito
depende de que el paciente decida participar de forma activa, asi como también ocurre con la
educacion. Tanto el trabajo educativo como terapéutico deben obrar en forma interrelacionada.
Esto es especialmente valido en el caso de comprometer a los padres, en especial a las madres,
como coterapeutas. Comprometer no significa sobrecargar, sino tomarse la responsabilidad de
trabajar en forma conjunta.

- Asesoramiento temprano: incluye todas las directivas educativas que se les brinda a los padres.
Al comenzar la estimulacion temprana, en la fase del reconocimiento temprano, el pedagogo que
se encargara de los discapacitados debera efectuar algunas entrevistas con los padres del nifio
acerca de la vision que la vida le ofrece. La tarea del profesional es sostener la importancia de la
educacion temprana para favorecer las posibilidades de aprendizaje también para afianzar el
habito externo del nifio. El asesoramiento debe ser apuntalado a través de ejemplos debidamente
documentados.

El pedagogo que cumple con el rol de asesor debe darle a la importancia debida al uso del
lenguaje. Una de las condiciones para que la educacion temprana resulte exitosa es que los
padres entiendan lo que se les dice sin duda alguna, asi como también las indicaciones precisas y
detalladas para la educacién temprana.



Como ya es conocido, la influencia de los padres va mas alla de la alimentacion y el cuidado, ya
se ha comprobado que la influencia de los padres en el apoyo de sus hijos, la estimulacion
verbal, el aliento, el fortalecimiento de la autoestima, el reforzamiento de algunas conductas, el
moldeamiento de destrezas de aprendizaje y el la disciplina para la adquisicion de los logros son
vitales para la efectividad de cualquier programa que se intente llevar a cabo con el nifio.

Durante la primera fase en el desarrollo de un nifio, las acciones que lleve adelante su madre, o
en su defecto, la figura sustituta, el comportamiento afectivo que ésta tiene con su hijo, ejerce
una influencia determinante sobre las potencialidades del nifio.

Entre la madre y el bebé recién nacido se constituye un vinculo inicial que va a permitir una
interaccion entre ambos. Klaus y Kennel, dos pediatras americanos sintetizaron los siguientes
principios que rigen el apego de la madre en relacion con su recién nacido:

1. En los primeros minutos y horas de vida hay un periodo sensible en que es necesario que la
madre y el padre estén en intimo contacto con el recién nacido para que las relaciones futuras
entre ellos sea Optima.

2. En la madre y el padre parece existir respuestas frente al neonato que son especificas para la
especia humana y que se ponen de manifiesto al entregarseles al neonato por primera vez.

3. El proceso de apego (Bowlby, 1958) esta estructurado de modo que el padre y la madre
establecen un vinculo afectivo 6ptimo con un solo nifio a la vez.

4. Durante la formacion del apego de la madre hacia su recién nacido es menester que éste
responda a la madre con alguna sefial, con movimientos del cuerpo o de ojos.

5. Las personas que presencian el nacimiento, adquieren un intenso vinculo afectivo con el nifio.

6. A algunos adultos les resulta dificil pasar al mismo tiempo por los procesos de apego y
desapego, o sea, adquirir apego por una persona y sufrir al mismo tiempo la pérdida inminente de
esa persona o de otras.

7. Algunos acontecimientos iniciales ejercen efectos duraderos. Las ansiedades por el bienestar
de un bebé con un trastorno pasajero el primer dia de vida, pueden acarrear preocupaciones a
largo plazo que dificultan el desarrollo del nifio.



El papel del apego en el desarrollo de la personalidad

La teoria del apego fue formulada para explicar ciertas pautas de conducta caracteristicas no solo
del bebé y los nifios sino también en los adolescentes y los adultos.

Historicamente la teoria se desarroll6 fuera de la tradicion de las relaciones objetales en el
psicoanalisis; pero también se ha basado en conceptos de la teoria de la evolucion, de la etologia,
de la teoria del control y de la psicologia cognitiva.

La teoria del apego subraya:

* El status primario y la funcion bioldgica de los lazos emocionales intimos entre los individuos,
cuya formacion y conformacion se suponen que estan controladas por un sistema cibernético que
esta situado dentro del sistema nervioso central, utilizando modelos operantes del si-mismo y de
la figura de apego en la relacion mutua.

* La poderosa influencia que ejerce en el desarrollo de un nifio el modo en que es tratado por sus
padres, especialmente por la figura materna, y

* Que los actuales conocimientos sobre el desarrollo del bebé y del nifio exigen que una teoria de
los caminos del desarrollo reemplace a las teorias que recurren a las bases especificas del
desarrollo, en las que se afirma que una persona puede quedar fijada o a las que puede regresar.

La teoria del apego considera la tendencia a establecer lazos emocionales intimos con individuos
determinados como un componente basico de la naturaleza humana, presente en el neonato y que
prosigue a lo largo de la vida adulta, hasta la vejez. Durante la infancia, los lazos se establecen
en .los padres, a los que se recurre en busca de proteccién, consuelo y apoyo. Durante la
adolescencia sana t la vida adulta, estos lazos persisten, pero son complementados por nuevos
lazos.

Inicialmente, los Unicos medios de comunicacion entre el nifio y la madre se dan a traves de la
expresion emocional y de la conducta que la acompafia. Aunque posteriormente complementada
por el dialogo, la comunicacién mediada emocionalmente persiste como la caracteristica
principal de las relaciones intimas a lo largo de la vida.

La capacidad para establecer lazos emocionales intimos con otros individuos (a veces
desempefiando el papel de dador de cuidados) es considerada como un rasgo importante del
funcionamiento efectivo de la personalidad y de la salud.



Por lo general, la busqueda de cuidados es manifestada por un individuo mas débil y menos
experimentado hacia alguien a quien se considera mas fuerte o mas sabio. El acto de
proporcionar cuidados —el papel mas importante de los padres, complementario de la conducta de
apego- es considerado de igual manera que la busqueda de cuidados, es decir como un
componente bésico de la naturaleza humana.

La exploracion del entorno, incluyendo el juego y las diversas actividades con los compafieros,
es considerada como otro componente de la conducta de apego. Cuando un individuo (de
cualquier edad) se siente seguro, es probable que explore lejos de su figura de apego. Cuando
esta alarmado, ansioso, cansado o enfermo siente la necesidad de proximidad.

Durante los primeros meses de vida, el nifio muestra muchas de las respuestas que constituyen lo
que mas tarde sera la conducta de apego, pero la pauta organizada no se desarrolla hasta la
segunda mitad del primer afio. El desarrollo de la conducta de apego como sistema organizado,
teniendo como objetivo la conservacion de la proximidad o de la accesibilidad a una figura
materna discriminada, exige que el nifio haya desarrollado la capacidad cognitiva de conservar a
su madre en la mente cuando ella no esta presente: esta capacidad se desarrolla durante los
segundo seis meses de vida. Asi, a partir de los nueve meses, la gran mayoria de los bebés
responden con protestas y Ilantos cuando se los deja con una persona desconocida. Esto
demuestra que durante estos meses el bebé adquiere la capacidad de representacién y que su
modelo operante de la madre se vuelve accesible para él con el fin de establecer comparaciones
durante su ausencia y de reconocerla cuando regresa. Como complemento a su modelo de madre,
desarrolla un modelo operante de si mismo en interaccion con ella'y lo mismo hace con su padre.

Estos modelos tienden a persistir y se los da por sentado tal que llegan a operar a nivel
inconciente.

Un aspecto importante de la teoria del apego es la hip6tesis de que la conducta del apego se
organiza mediante un sistema de control dentro del sistema nervioso central. Tal sistema de
control de apego mantiene la conexién de una persona con su figura de apego entre ciertos
limites de distancia y accesibilidad, usando para ello métodos de comunicacion cada vez mas
sofisticados.

La presencia de un sistema de control del apego y su conexion con los modelos operantes del si-
mismo Yy de la figura de a pego que elabora la mente durante la infancia, son caracteristicas
centrales del funcionamiento de la personalidad a lo largo de la vida. La pauta de apego que un
individuo desarrolla durante la primera infancia, la nifiez y la adolescencia esta profundamente
influida por el modelo en que sus padres lo tratan.



Tres pautas de apego estan actualmente bien identificadas junto con las circunstancias familiares
que las favorecen:

1. La pauta del apego seguro, en la que el individuo confia en que sus padres seran accesibles,
sensibles y colaboradores si €l se encuentra en una situacion adversa o atemorizante. Con esta
seguridad, se atreve a hacer sus exploraciones en el mundo. Esta pauta es favorecida por el
progenitor cuando se muestra accesible y sensible a las sefiales de su hijo y amorosamente
sensible cuando éste busca proteccidn y consuelo.

2. La pauta del apego ansioso resistente en el cual el individuo esta inseguro de si su progenitor
sera accesible o sensible o si lo ayudara cuando lo necesite. A causa de esta incertidumbre,
siempre tiene tendencia a la separacién ansiosa, es propenso al aferramiento y se muestra ansioso
ante la exploracion del mundo. Esta pauta es favorecida por un progenitor que se muestra
sensible y colaborador en algunas ocasiones pero en otras no.

3. La pauta del apego ansioso elusivo, en el que el individuo no confia en que cuando busque
cuidados recibira una respuesta servicial sino que, espera ser desairado. El individuo intenta vivir
su vida sin el amor y el apoyo de otras personas, intenta volverse emocionalmente autosuficiente.
Esta pauta es el resultado del constante rechazo de la madre cuando el individuo se acerca a ella
en busca de consuelo y proteccion.

En cuanto a la comunicacidn, las parejas seguras tienen una conversacion fluida, expresan sus
sentimientos y tocan una variedad de temas incluyendo los personales que las parejas inseguras
no hacian. La conversacion era fragmentada y los temas cambiaban abruptamente. En las parejas
elusivas, la conversacion era limitada, los temas impersonales y sin referencia a los sentimientos.

Al subrayar la enorme influencia que ejerce la madre en el desarrollo del nifio, es necesario
considerar qué factores la han llevado a adoptar ese estilo en sus cuidados. Un factor que tiene
gran influencia es el grado de apoyo emocional — o falta de éste- que ella misma recibe en ese
momento, o el tipo de cuidados maternos que ella recibié de nifia.

Una caracteristica de la madre cuyo bebé se desarrolla de una manera segura, es que esta
controlando continuamente el estado de su bebé y cuando él sefiala que necesita atencion, ella
registra las sefiales y actla de acuerdo a ellas. En contraste, la madre de un bebé que mas tarde
presenta un apego ansioso, probablemente controla el estado de su bebé de manera mas
esporadica, y cuando recibe las sefiales, responde tardia o inadecuadamente.

Las pautas de apego, una vez desarrolladas, tienden a persistir. Uno de los motivos es que el
modo en que un progenitor trata a un nifio, sea para bien o para mal, tiende a permanecer



invariable. Sin embargo, si los padres tratan al nifio de un modo distinto, la pauta cambiara de
acuerdo con ello.

A medida que el nifio crece, la pauta se convierte cada vez mas en una caracteristica del nifio
mismo, lo que significa que tiende a imponerla en las nuevas relaciones: con maestro, una madre
adoptiva 0 un terapeuta.

Los nifios que a los doce meses mostraban una pauta segura con la madre, posteriormente son
descritos como cooperativos, populares, ingeniosos. Los que mostraban una pauta ansiosa
elusiva, son descritos como aislados, hostiles y antisociales, y que buscan de modo excesivo la
atencion de los demés. Los que mostraban una pauta ansiosa resistente también son descritos
como nifios que buscan llamar la atencién, y como tensos, impulsivos y facilmente frustrados, o
COMO COmMpasivos e incapaces.

A los doce meses hay nifios que ya no expresan a sus madres sus emociones, ni el deseo de
consuelo y tranquilidad; esto representa una grave quiebra de la comunicacién entre el nifio y la
madre. Pero ademas, cada vez que ella deja de reconocerlo, es probable que él deje de
reconocerse a si mismo. Por ello se supone que importantes aspectos de la personalidad en
desarrollo del nifio pueden quedar separados de los aspectos de la personalidad que su madre
reconoce. De acuerdo con esto se explica el desarrollo diferencial de personalidades persistentes
y mentalmente sanas, y también de personalidades proclives a la ansiedad y a la depresion o a
desarrollar un falso si-mismo, o alguna otra forma de vulnerabilidad a la mala salud mental.

Por otra parte, la teoria del apego rechaza el modelo de desarrollo en el que un individuo
atraviesa una serie de etapas en cualquiera de las cuales puede quedar fijado, o las cuales puede
regresar; y plantea un modelo en el que un individuo avanza a lo largo de un camino de
desarrollo potencial. Algunos de estos caminos son compatibles con el desarrollo saludable y
otros se desvian por vias incompatibles con la salud. En el momento del nacimiento, un bebé
tiene una serie de caminos que se abren ante él, y aquel por el cual avanzara esta determinado en
cada momento por la interaccion del individuo con el entorno en que se encuentra. Los nifios
cuyos padres son sensibles, negligentes o rechazantes, probablemente se desarrollaran por un
camino desviado que en cierto grado es incompatible con la salud mental y que los hace
vulnerables a la depresidn ante acontecimientos adversos. Aun asi, los cambios en el modo en
que es tratado el nifio pueden desviar su camino en una direccién mas favorable o menos
favorables. Aunque la capacidad de cambio del desarrollo disminuye con los afios, el cambio
continda a lo largo de todo el ciclo vital, de manera que los cambios favorables o desfavorables
siempre son posibles.

Podemos decir que una pauta de apego segura entre madre e hijo comienza a establecerse por
una fluida y carifiosa comunicacion corporal, por la sensibilidad y solicitud que la mama



demuestre hacia su bebé; cuando ésta atiende y estimula las sefiales de su hijo, dadas en los
primeros meses a través de la mirada, los gestos, los sonidos. El hecho de que la mama registre
tales sefiales y actle con relacion a ellas es planteado por diferentes autores como absolutamente
necesario para un desarrollo armonico de la personalidad sana del nifio y para que éste se
reconozca a si mismo.

Ya que Bowlby plantea que “el modelo de si-mismo del nifio esta profundamente influido por el
modo en que su madre lo considera y lo trata”, el hecho de que la madre reconozca sélo ciertos
aspectos de la personalidad en desarrollo del nifio puede dar lugar a que este se identifique con
ciertas respuestas y niegue otras. Esto explica el desarrollo de personalidades proclive a la
ansiedad, a la depresion, a desarrollar un falso si-mismo o alguna otra forma de mala salud
mental.

Pero no solamente para la integracion de la personalidad son indispensables estos primitivos
vinculos padres hijos (siendo éste el aspecto de maxima importancia) sino ademas para la
estimulacidn del desarrollo de la inteligencia. Bowlby plantea que la exploracién del entorno, el
juego y la actividad social van a depender del hecho de que el nifio se sienta seguro en su
relacion parental y por eso que se arriesgue a incursionar mas alla de ésta, sabiendo que podra
regresar cuando lo desee o crea necesario.

Como los primeros meses y afios de visa los intereses del nifio se relacionan con necesidades
béasicas y de orden bioldgico, el hecho de que la comida, el bafo, la preparacion para dormir se
Ileven a cabo en medio de una comunicacion amorosa, los ejercicios y la estimulacion corporal
seguramente se imprimiran con mayor fuerza en su psiquismo y adquirirdn la maxima relevancia
para él. De acuerdo con esto es que resalto que la alimentacién es un momento de verdadera
comunicacion entre ambos y de que en esta circunstancia no sélo debe brindarle alimento sino
también proteccion y amor.

Es por esta razon que puede decirse que los padres son los primeros estimuladores, ya que el
nifio desarrollara sus potencialidades si el medio es propicio, 0 como lo plantea Bowlby, si
desarrolla una pauta de apego segura que se lo permita.

La calidad y cantidad de contactos corporales y afectuosos entre padres e hijos en los primeros
tiempos de vida de éstos ultimos va a depender de la salud fisica y mental de los mismos.
También de estos primeros vinculos dependera el conocimiento y reconocimiento del cuerpo, el
desenvolvimiento de sus capacidades fisicas, motoras, linglisticas, sociales e intelectuales.

Poder arriesgarnos a decir que si bien las técnicas y ejercicios para ser realizados por los padres
no cambian sus personalidades de base, quizas constituyan una valiosa fuente de informacion y
ayuda para estimular y favorecer la relacion y trato con sus hijos. “Los procedimientos estan



destinados a elevar o fortalecer las capacidades ya existentes en las familias frente a tareas
vinculadas con la crianza y desarrollo de los nifios pequenos” (D. Ferrari). Como ya sabemos por
Bowlby que el trato recibido por la madre o el padre de nifios va a influir fuertemente en la
manera en que se vincule con su hijo, también sabemos que si los padres comienzan a tratar de
un modo diferente a su nifio, la pauta de apego antes establecida cambiara de acuerdo con ello.
El desarrollo del nifio esta condicionado al amor y a la comprension que recibe.

Problemas del lenguaje

Para comenzar voy a hacer referencia a una palabra que se acufio en la década de los afios 40. Es
el término neurolinguistica. Este término supone la asociacion de dos disciplinas que estudian el
lenguaje y debemos decir que un mismo fendémeno, es siempre visto desde distintos angulos (asi
como yo puedo observar una personay conocerla desde ciertos perfiles, y esta misma persona ser
conocida desde otros perfiles, que son todos a la vez complementarios de una misma persona),
ciertos objetos de estudios también pueden ser abordados desde diferentes metodologias.

Mi idea es que todos estos abordajes son posibles y que incluso es posible tomar lo mas util, de
cada uno de ellos, intentando complementarlo y aprovechando cada una de estas cosas.

La neurolingistica es una fusién entre la neurofisiologia y la linglistica. Jacobson es uno de los
nombre méas notables dentro del campo de la linglistica. Estudi6 los problemas de la
desintegracion y del desarrollo del lenguaje.

Segun varios autores se podria definir al lenguaje como una funcién cerebral superior. Las
funciones cerebrales superiores son tres: una de ellas es el lenguaje. Las otras son: las gnosias (es
decir, las capacidades de reconocimiento) y las praxias (actividades motoras con un fin).

Todas ellas son privativas del hombre (son especificamente humanas) y suponen procesos de
aprendizajes en un contexto histérico-social y no son imprescindibles para desarrollar otros tipo
de de aprendizajes que pudieran existir. Esto hace que se diferencien con los dispositivos basicos
del aprendizaje, los cuales son: atencion, memoria, percepcion, sentidos, etc.; que en cambio son
comunes al hombre y al animal. No son producto de aprendizajes anteriores, es decir, histéricos
del sujeto y si son indispensables para cualquier otro aprendizaje.

Las funciones del lenguaje basicamente son las funciones comunicativas (Io vemos en el pasaje
del individuo al grupo y en los aspectos econémicos que tiene el lenguaje). Todo el repliegue
creador curiosamente en el hombre va siempre de la mano del lenguaje; esto hace que aparezca,
entonces, el lenguaje ligado a la regulacion del comportamiento y muy de la mano de esto, a
todas las actividades cognitivas con toda la regulacién del flujo antes mencionado.



Cuando hablamos de la conciencia, ésta sélo atrapa la globalidad significante y que planteado
asi, se produce toda una suerte de ocultamiento de una serie de automatismos que subyacen en
esa globalidad. Podria decirse que existirian distintos niveles de conciencia y distintas clases de
conciencia. Existe una conciencia ligada al lenguaje, una conciencia verbal, que en la mayor
parte de los seres humanos se asienta en el hemisferio dominante, o sea, el hemisferio izquierdo.
Pero también existe otra conciencia, la del hemisferio derecho. Cuando hablamos de una
representacion biunivoca con el objeto, que luego se transformaba a través del lenguaje verbal en
el simbolo que llevaba a una representacién multivoca que rompia esa precision informativa que
supone la biunivocidad palabra-objeto, y lo precipitaba en una mayor riqueza, pero también en la
posibilidad de una disminucidn de la precision. Ese es, de alguna manera, el famoso pasaje que
se da desde la imagen a la palabra, desde los aspectos sensoriales a los vinculados al lenguaje.

Para algunos esto es una especia de ley o un hecho evolutivo, progresivo, que connota un pasaje
de menores logros a mayores logros.

El lenguaje es un complejo conjunto de codigos que sirve para designar objetos, rasgos, acciones
y relaciones; es decir, sustantivos, adjetivos, verbos y adverbios; que transmite informacion
suficientemente apta para la coordinacién de los comportamientos.

El lenguaje digital, introduce que lo nombrado se encuentra en una diferente categoria logica que
la cosa. Esto va de la mano con la idea de que a través del lenguaje digital nos adscribimos el
pensamiento categorial, la posibilidad de producir abstracciones, o sea, abstraer rasgos. Y nos
permite introducirnos en el pensamiento hipotético-deductivo, l6gico formal y en las
producciones de mayor nivel de conceptualizaciones.

También hay otros aportes que nacen con la neurofisiologia pavloviana. Pavlov defini6 al
lenguaje el “segundo sistemas de sefiales”, enlazado al primer sistema de sefiales que son las
imagenes. Para Pavlov el lenguaje resulta de la organizacion de las excitaciones cinestésicas de
los érganos de las palabras. Son 6rganos funcionales complejos:

* Son especificamente humanos y funcionan como entidades unitarias

* Estan dotados de gran habilidad

* No son cadenas de reflejos ni estereotipos. Consisten en una compleja interconexién de
relaciones en el cerebro.

* Son depositarios del legado biolégico y del social.



El método de los reflejos condicionados que fue el camino de investigacion de Pavlov. El podia
ver en el reflejo condicionado una serie de asociaciones donde un estimulo neuronal podia
transformarse en una sefial con cierta significacion, es decir, que partia de la base de que se
podian establecer enlaces, conexiones, puentes entre determinadas actividades. El reflejo
condicionado en realidad es un nuevo enlace, una nueva conexion, un estereotipo dindmico. El
estereotipo dindmico es una unidad del aprendizaje, es una especie de sistematizador del
aprendizaje, es un conjunto de reflejos condicionados encadenados, que producen una “melodia
cinética”, melodia de movimiento donde hay un orden, una secuencia. Estos estereotipos
dinamicos, unidades del aprendizaje son los que permiten la ejecucion de cualquiera de las
funciones cerebrales superiores.

En el caso del lenguaje, nuestros estereotipos dindmicos participan en los proceso de
codificacion y decodificacion.

En nuestro cerebro, en el hemisferio dominante (para la mayoria es el hemisferio izquierdo) se
encuentra una zona de confluencia de los l16bulos temporales, parietales y occipitales que tiene
que ver con los procesos de decodificacion y codificacion semantica, es decir, de comprension
del lenguaje. Y hay otra zona al pie de la tercera circunvolucién frontal que tiene que ver con los
procesos de decodificacion y codificacidn fonoldgico-sintactica, es decir, de produccion del
lenguaje.

Pavlov ubic6 en la corteza cerebral a los analizadores corticales. Estos son organizaciones
funcionales que permiten el analisis semantico de la palabra y el fonoldgico sintactico.
Comprende tanto la comprensién, que tiene que ver con lo semantico (la relacion de
significacion que existe) como la produccidn del sonido y de la articulacion entre los sonidos.
Por su puesto estas zonas estan comunicadas.

Afasia y otros trastornos

Los seres humanos nos movemos en el mundo debido a dos facultades que poseemos y que nos
caracterizan:

1. Destreza manual: la facilidad en el manejo de la mano.
2. El lenguaje: la capacidad verbal de comunicar nuestras ideas y pensamientos a los demas.
La evolucion del lenguaje y la facilidad de manejo de la mano se relacionan directamente con

vias neuroldgicas localizadas, organizadas en plano simétrico y bilateral. Los términos lenguaje y
habla no son sin6bnimos aunque se encuentran estrechamente relacionados.



El lenguaje es un sistema de sefiales utilizado por un individuo para comunicarse con los demas.
Existen cuatro tipos diferentes de lenguaje:

1. Prosadico
2. Gestual

3. Seméntico
4. Sintactico

El lenguaje gestual y el lenguaje semantico se corresponden con la especie animal. En tanto que
el lenguaje semantico y el lenguaje sintactico corresponden a la especie humana propia de su
neuropsicologia. El lenguaje implica transmision de ideas, transmision de pensamientos, y
comprension mediante el uso de sefiales, signos, gestos y sonidos convencionales ordenados en
forma secuencial acorde a las reglas que impone la gramética.

El habla es un acto muscular coordinado de la comunicacion oral. Este término se aplica al
control neural de la actividad. Se refiere basicamente a los aspectos de la articulacion y
diferentes mecanismos de la comunicacion verbal.

AFASIA: Es un trastorno producido por una lesion cerebral focalizada y su término denota la
alteracion y pérdida total o parcial del lenguaje. Los trastornos pueden aparecer vinculados al
lenguaje y al habla simultaneamente o por separado. Por ejemplo, la poliomielitis bulbar causa
trastorno del habla con alteraciones en la funcién articulatoria sin alterar el lenguaje. En ciertos
tipos de afasia el habla permanece intacta, alterandose sélo el lenguaje. En muchos otros casos
tanto el habla como el lenguaje se ven afectados.

En la afasia la alteracion del lenguaje se manifiesta por una gramatica y/o eleccion de palabras
correctas.

Existen tres areas del lenguaje ubicadas, en la gran mayoria en el hemisferio cerebral izquierdo.
Estas areas son:

* El area de Wernike
* La circunvolucion angular

* El 4rea de Broca



Las dos primeras son areas receptivas y estan intimamente relacionadas y ocupan lo que suele
denominarse la zona central del lenguaje. El area se Wernike sirve a la comprension del lenguaje
hablado. La circunvolucion angular sirve para las funciones visuoléxicas.

El area de Broca es un area ejecutiva y se encarga de los aspectos motores del lenguaje.

Todas las areas del lenguaje estan relacionadas entre si, con el tdlamo y con las areas
correspondientes al hemisferio cerebral derecho a través de la comisura anterior y del cuerpo
calloso.

Existen varias formas clinicas de la afasia. Las clasicamente conocidas son: la afasia de Wernike,
la afasia de Broca y la afasia global.

Afasia de Wernike: incluye dos elementos

1. Alteracién de la comprension de los elementos verbales que refleja que las areas de asociacion
auditivas estdn comprometidas.

2. Deterioro del comportamiento que depende del lenguaje, poniendo al descubierto el papel
fundamental que cumple la audicién en la regulacion del lenguaje.

La persona habla con verbosidad, gesticula abundantemente como si no pareciera consciente de
su carencia. No se esfuerza para hablar, sus frases son de longitud normal, la entonacion y
articulacion con correctas, pero falla considerablemente de sentido. Utiliza neologismos
(palabras inventadas), sustituye palabras por otras con sentido similar y llega a alterar el habla de
forma que resulta incomprensible.

Los pacientes con este tipo de afasia son incapaces de funcionar en la visa social ya que se
encuentran privados de todo tipo de comunicacion. Logran ejecutar algunas érdenes simples,
pero les resulta imposible cumplir érdenes complejas.

En la afasia de Wernike la alteracion afecta la lectura, la escritura, la repeticion y la
denominacion.

Afasia de Broca: no se acentua tanto la dificultad en la comprension, sino en la expresion. Los
trastornos de la expresion son su caracteristica sobresaliente. Tiene generalmente una primera
etapa de supresion del lenguaje seguida por una estereotipia verbal. Puede evolucionar
lentamente o puede ser irreversible. En caso de evolucionar, el lenguaje que se va adquiriendo es
reducido ya que el paciente emplea constantemente frases que no puede controlar. El habla
presenta dificultades articulatorias, palabras lentas y la pronunciacion altera la melodia del



lenguaje conocido como disprosodia. El lenguaje no es fluido, por lo contrario presenta un
caracter telegrafico y agramatico. La comprension del lenguaje oral no presenta mayores
alteraciones, aunque sigue sin ser totalmente normal y en la repeticion se encuentran palabras
sustituidas por otras de sonido similar.

En la afasia de Broca existe un trastorno denominado anomia que aparece en la conversacion, en
la evocacion y en la narracion.

La comprension de la lectura esta levemente alterada y en muchos casos aparece intacta. La
lectura en voz alta muestra dificultad y la escritura presenta desordenes mecanicos.

Afasia Global: Provocada por tumores, hemorragias y otras lesiones, pero generalmente se debe
a una oclusion de la arteria cerebral media. Esta tipo de afasia se debe a una lesion que destruye
gran parte de las areas del lenguaje del hemisferio cerebral dominante. La arteria cerebral media
es la que irriga todas las areas del lenguaje. Debido a que dicha arteria 0 sus ramas se encuentran
comprometidas origina casi todos los trastornos afésicos.

Otros trastornos relacionados

Agrafia: es la dificultad o pérdida de la escritura, es decir, de la habilidad para producir el
lenguaje escrito producto de una lesion cerebral. Se la puede encontrar sola o asociada a la afasia
0 a la apraxia.

Apraxia: es la falla para ejecutar actos motores. El paciente se encuentra impedido o
imposibilitado de para ejecutar ciertos movimientos, mientras que puede realizar los
movimientos individuales que forman la accion motora méas compleja.

Alexia: dificultad o imposibilidad para comprender el lenguaje escrito debido a una lesion
cerebral. Puede presentarse sola o pura. La escritura y el lenguaje oral permanecen intactos. O
puede aparecer asociada a una afasia, que es el trastorno méas habitual de la lectura. También
puede aparecer asociada a la agrafia en donde la alteracion se produce a nivel de la lectura y de
la escritura, permaneciendo el lenguaje oral sin mayores dificultades.

Agnosia: es la dificultad de reconocimiento. Se puede distinguir la agnosia visual y la agnosia
auditiva. La agnosia visual ocurre solo en el plano de la vista, es decir, que el material presentado
a la vista no puede ser reconocido, por ejemplo los colores, los rostros. En las agnosias auditivas
la sordera es para las palabras, los sonidos.
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Capitulo 8

Ideas sobre el material de juego para nifios con deficiencias

La finalidad de este capitulo es la de dar algunas ideas sobre el material de juegos y los juguetes
que se pueden utilizar con nifios con discapacidad. Los mismos tienen la particularidad de que
pueden adaptarse en forma sencilla y realizarse con pocos medios. En cada hogar hay objetos
que los nifios pueden utilizar en sus juegos y que se adaptan facilmente cuando es necesario.

¢Qué juegos y materiales resultan méas interesantes a los nifios con deficiencia mental? Se los ha
clasificado se la siguiente manera:

* Objetos para sentir y mirar.

* Objetos para tomar y manipular.

* Objetos para manipular con la boca, soplar y hacer sonar.
* Objetos para sacar, guardar y construir.

* Juegos con movimientos corporales.

* Juegos con agua, arena y otros materiales.

Objetos vy material para mirar y sentir

Se puede estimular al nifio con mdviles que pueden construirse en casa facilmente, formados por
diferentes objetos de colores (pelotas, cascabeles, guirnaldas y bolas de navidad) y materiales
diversos.

- Colocados a una distancia apropiada, el nifio podra mirarlos, tocarlos y empujarlos. Un gancho
en el marco de la puerta o del techo pueden usarse para sujetar una cuerda o un elastico de los
que se colgaran los objetos elegidos.

- También puede utilizarse una percha para colgar de ella objetos de poco peso, pero podran
moverse con las corrientes de aire.

- Un anillo de plastico se puede suspender directamente del techo. De él se pueden colgar objetos
diversos de metal, madera, plastico o de genero o papeles de distintas cualidades (papel de
aluminio, de seda, de diario y revistas).



- Un cucurucho hecho de telas de muchos colores con base redonda puede colgarse del techo,
teniendo muchas formas de uso. Dentro del cucurucho se pueden colocar objetos diferentes,
como por ejemplo, cascabeles que suenen, papel de seda que cruja, objetos pesados y livianos
que haran que el cucurucho se pueda mover con mayor o menor facilidad. El nifio podra mover
las cintas que cuelgan de la base para que el cucurucho se muevay asi alcanzara los objetos
suspendidos (globos, bolsitas de hierbas perfumadas, plumas de colores, sonajeros, campanillas,
objetos de uso cotidiano: cucharitas, pinzas para la ropa, envases vacios de muchos colores, etc.)

Aquellos nifios con baja vision necesitan de un entorno que presente estimulos visuales
atractivos:

* Contraste de colores plateados, blancos y negros, amarillo y naranja, colores fluorescentes,
luces y espejos.

* Mufiecas de telas blanca y negra.

* Sébanas y cortinas a rayas, cuadrados y pintas de diferentes tamafios y estructuras.

* Moviles de bolas brillantes y guirnaldas de Navidad que incitan a mirar y explorar.

* Alfombras y libros de género con aplicaciones para sentir, mirar y experimentar (iméagenes
tactiles de animales, objetos y flores en diferentes colores y texturas, objetos reales aplicados,

objetos favoritos del nifio).

Objetos para tomar y manipular

Muchos nifios con deficiencia mental desarrollan la capacidad para asir objetos con facilidad, por
lo que no podrian tomar conciencia plena de las impresiones que experimentan si no se refuerzan
especialmente los estimulos que puedan registrar.

A aquellos nifios que carecen de la capacidad de asir podremos ayudarlos confeccionando un
guante de tela de punto, con una tira de cinta adhesiva, tipo “velcro” o “abrojo”, pegada al
mismo. Este tipo de guante se puede utilizar tanto en casa como en el patio o en la plaza. Cuando
el nifio juega con arena, puede adaptarse la pala, adhiriéndole un trozo de velcro que se pegara al
trozo correspondiente al guante. De esta manera podran adaptarse diferentes objetos que el nifio
tiene dificultad de sujetar por si mismo.

Muchos juguetes pueden ser construidos en casa. Por ejemplo:

* Botellas de plastico transparente y de diferentes medidas conteniendo piedrecitas, porotos,
bolitas de colores, plumas o tiras de papeles brillantes.



* Titeres para manos y pies hechos de guantes y calcetines hechos con aplicaciones
representando ojitos, boca y pelo, titeres de dedos.

Los comercios del ramo suelen ofrecer algunos juguetes que pueden ser interesantes en este
periodo del desarrollo:

- Aviones o autitos de cuerda.

- Autitos con luz y musica.

- Cajitas de mdsica.

- Mufiecos que nunca se voltean aunque el nifio los empuje.

- Juguetes que funcionan con pilas: animales, vehiculos, mufiecos, calesitas, etc.

- Juguetes con efectos de iluminacion, linternas de diferentes tamafios y potencias.

Lilly Nielsen, pedagoga especialista del Instituto Nacional para Nifios Ciegos y Deficientes
Visuales de Dinamarca, ha desarrollado una serie de materiales para proporcionar al nifio con
deficiencias visuales y otras deficiencias asociadas, la oportunidad de participar activamente en
el conocimiento de su entorno. Uno de ellos es el “Cuarto pequefio”, que consiste en un soporte
metalico, tres paneles a los lados y un techo plexiglas, donde se cuelgan muchas clases distintas
de objetos estimulantes, permitiendo que el nifio se mueva e intente alcanzarlos para tomarlos.
Esta manipulacion podra repetirse todas las veces gue el nifio desee, ya que los objetos estaran
colgados siempre en el mismo lugar. La repeticion constante es la que creara las condiciones
necesarias para que el nifio comience a experimentar, y el deseo de experimentar mantendra viva
la curiosidad al mismo tiempo que le proporcionara nuevos esquemas de experiencia.

“Debemos proporcionarles la mayor y més variada cantidad de actividades posibles, de modo
que las reacciones del nifio la direccion de sus intereses” (Nielsen, 1986).

También podemos hacer distintas variaciones de “cuartos pequefios”, usando cajas de carton
grandes o utilizando el espacio debajo de una mesa de la cocina.

Objetos para manipular con la boca, soplar y hacer sonar

Muchos nifios plurideficientes tiene grandes dificultades para chupar y soplar, actividades
anteriores a la masticacion. El usa la bosa para manipular los juguetes les proporciona la
habilidad de masticar la comida y desarrolla las condiciones otrices que luego le permitiran el
desarrollo del lenguaje. Por ello, tales actividades deberan ser estimuladas, por ejemplo frotando



los dedos o juguetes con cascara de naranja o escencia de vainilla. También es posible estimular
al nifio haciéndole soplar burbujas, velitas, fosforos, plumas, algodones, pajitas para beber o
pelotitas de ping pong. El siguiente libro para soplar fue realizado por Majsa, la mama de Johan,
un nifio plurideficiente. Mientras ella lee, Johan, soplando, se encarga de que sucedan muchas
cosas.

En comercios del ramo pueden encontrarse diferentes materiales que pueden utilizarse durante
este periodo:

- Flautas y arménicas para soplar.

- Maracas, cascabeles, triangulos y tambores para hacer musica y escuchar.
- Juguetes co efectos de sonidos tales como alarmas y timbres.

- Juguetes a pila con musica para ilustrar cuentos o canciones.

- Grabadora para escuchar musica o para grabar sonidos de la vida cotidiana, de las personas del
entorno familiar o escolar o del nifio mismo.

Objetos para sacar, guardar y construir

La capacidad de asir suele presentar dificultades para muchos nifios pequefios, pero el soltar y
dejar caer objetos suele ser ain mas dificil. Comprender que el juguete sigue estando alli, luego
de ser arrojado de la cuna —aunque no se ve- es un paso importante en el proceso del crecimiento.
Cada vez que el nifio pierde un objeto y después cuando ya lo tierra en forma consciente, el ruido
que éste produce al golpear con el suelo, le proporciona informacién acerca del mundo que lo
rodea. Por ello, suele ser divertido arrojar los juguetes de la mesa o el coche para verlos caer,
esperando que la mama los levante para volverlos a arrojar. Un juego, basico para la aparicion de
muchas habilidades, es el de sacar objetos de su sitio y volverlos a guardar. Ejemplos de objetos
que pueden utilizarse para llenar y vaciar son:

* Cacerolas.
* Envases plasticos
* Cajas de zapatos.
* Papeleras.

* Baldes.



* Cajones de cocina.

* Recipientes plasticos

Para meter y sacar pueden usarse:

* Utensilios de cocina

* Pelotas

* Cubos

* Ladrillitos para construir

* Piedras

* Caracoles

* Perlas

* Juguetes

Los cubos son juguetes que gustan mucho a los nifios mayorcitos. Existen diferentes modelos en
los negocios de jugueteria pero también pueden hacerse en casa con restos de madera o frigolit
(plastico poroso que se utiliza como proteccidn para transportar objetos fragiles), forrados de
diferentes materiales (tela, cuero o material adhesivo) o pintados de colores.

Jugar frente a un espejo de pared contribuye a la aparicién de muchas capacidades que el nifio
desarrollara mas tarde, relacionadas con el cuerpo y la orientacion espacial. Entre otros
materiales desarrollados por Nielsen, encontramos la “Plataforma de Resonancia”. Esta consiste
en una plancha de madera enchapada de 1,20m por 1,50m y un grosor de 2 o0 3 cm, donde se
colocaré al nifio en posicion prono o boca abajo. De este modo, cada movimiento del nifio
producira un ruido que transmitira por la plataforma, incitdndolo a continuar moviéndose. El
nifilo comprendera poco a poco que los ruidos que oye, los produce él mismo. Acentuaremos mas

su deseo de moverse, si colocamos distintos objetos que produce sonidos sobre la plataforma.

Si los objetos que le ponemos a su alcance son variados, podra experimentar las siguientes
sensaciones:

- Movimiento — sonido



- Movimiento consciente — sonido

- Movimiento consciente — sonido — impresion del tacto

- Movimiento consciente — sonido — impresion del tacto — impresion del gusto y del olfato.
“Cuando los nifios han llegado a la etapa de poner una cosa dentro de la otra y a construir
apilando cosas, rechazaran los objetos que no les sirvan en una determinada situacion. De este
modo ejercitaran también su capacidad de clasificar objetos. Los nifios con deficiencias usan el
mismo método que los nifios normales si les proporcionamos la oportunidad y el material

adaptado necesarios” (Nielsen, 1986).

Juegos con movimientos corporales

Muchos adultos son extremadamente cuidadosos a la hora de jugar con sus nifios, temiendo
hacerles dafio. Aunque ellos disfrutan, como cualquier otro nifio, de juegos un tanto “violentos”
como jugar a luchar con el papa. También disfrutan con las caricias y cosquillas en todo el
cuerpo. Muchos de estos nifios tienen dificultades musculares que exigen de masajes con aceites
perfumados, logrando de esta forma la relajacion muscular necesaria.

Las hamacas suelen también ser juguetes favoritos, encontrandose en los comercios del ramo
diferentes modelos. También es posible construir una divertida “hamaca casera” con ayuda de
dos adultos que sostienen una sabana o0 manta.

Los juegos en la alfombra elastica (un aparato especial con una superficie elastica de 1 metro de
diametro) son los favoritos. El nifio que no se sostiene podria ser hamacado suavemente,
mientras que el que puede sostenerse podra saltar y rebotar junto con un adulto.

Los juegos con pelotas de diferentes tamafios y cualidades incitan al nifio a activarse. Las pelotas
inflables para la playa son mucho mas faciles de lanzar y agarrar mientras que las pelotas con

cascabeles, facilitan el juego con nifios con deficiencias visuales.

Juegos con agua, arena y otros materiales

Jugar con agua es una actividad que fascina a la mayoria de los nifios. El bafio diario puede ser
usado para aumentar su consciencia corporal proporcionandoles variados estimulos en forma de
espuma, burbujas de colores y fragancias diferentes. Jugar con agua en una piletita con agua tibia
en el jardin, ofrece también otras formas de estimulo que incitan al nifio a activarse.

A la mayoria de los nifios les gusta jugar con los colores y masas. Algunos podran tener, al
principio, ansiedad por ensuciarse, por lo que el adulto debe ser cuidadoso y nunca obligar.



Tanto las pinturas como la masa pueden ser hechos en casa, con pocos medios. A continuacion
se detalla una receta sencilla de masa para jugar y de pinturas de colores:

Masa para jugar: se mezclan partes iguales de harina y sal con algo de agua, hasta que la masa
tenga la consistencia deseada. Se le puede dar color con colorantes de cocina. Después de unas
horas esta masa se seca no pudiéndose utilizar nuevamente.

Pinturas de colores: se mezclan una taza de harina de trigo con una taza y media de agua fria.
Agregar luego, una taza y media de agua hirviendo a la que se le ha agregado polvo de color o
colorante de cocina.

Ademas de los llamados juguetes pedagdgicos debemos entregar al nifio deficiente todos los
materiales y herramientas que se utilizan en la vida diaria: platos, tazas, cucharas, cubiertos de
mesa, agua, jabon, telas, alimentos, llaves, etc. Con ellos podra dejar caer y recoger objetos,
jugar a golpear, manipular con la boca y explorar con las manos, producir diferentes sonidos,
experimentas con cantidades, comparar y clasificar, adquirird conocimientos de su cuerpo y del
espacio que lo rodea. En una palabra, “adquirira todas esas experiencias basicas necesarias para
enfrentarse a las actividades del diario vivir” (Nielsen, 1986).
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Conclusiones

En este capitulo se ha discutido la importancia que el juego tiene para el desarrollo de los nifios
deficientes, presentando brevemente aquellas teorias que lo consideran factor indispensable.

También se ha querido sugerir ejemplo de juguetes y materiales que se pueden realizar en el
hogar. Los juegos y materiales mencionados son sélo ejemplos. El nifio deficiente necesita
mucha més. Hay so6lo un limite, nuestra imaginacion.

No son siempre las sofisticadas ayudas técnicas la respuesta al problema al que se enfrentan
padres y profesionales. La respuesta se encuentra en hechos de la vida cotidiana como son el
juego, la comunicacion y la interaccion que se producen a través del mismo, y los servicios de
consulta y apoyo dados a las familias. Una madre exhausta no tiene fuerzas para jugar con su
nifio deficiente.

Al presentarle distintos juguetes a un nifio deficiente mental con plurideficiencias, esperamos
que se interese por ellos. Muy a menudo lo vemos pasivo ante nuestros esfuerzos, sin
preguntarnos si las formas de estimulacion elegidas se adectan a sus necesidades. Muchos
estudios realizados ponen de manifiesto que no se puede hablar de pasividad, sino de que las
formas de estimulacion estan erradas. A menudo, a estos nifios se les ha quitado la posibilidad de
tomar iniciativas, se han acostumbrado a que otro lo haga todo por ellos. También puede suceder
que, en edad muy temprana, hayan hecho la experiencia de que no vale la pena tratar de
comunicarse. Sus dificultades para expresar necesidades y sentimientos son enormes, siendo su
entorno incapaz de interpretarlos.

Por lo general, los adultos que rodeamos a un nifio deficiente tenemos la tendencia de hablar
“por encima” del mismo, a tomar la iniciativa y su lugar, disminuyendo asi sus posibilidades de
participar activamente. Es lo que se denomina sindrome de la inutilidad.

Este material trata fundamentalmente del nifio. Pero quisiera remarcar que lo que aqui se afirma
también es valido para las personas adultas con deficiencias mentales graves. Muchos adultos
con deficiencias mentales han carecido de la posibilidad de jugar en la nifiez. Por ello es
importante que reciban una estimulacion sensorial completa a través del juego. Los nifios y
adultos con deficiencia mental grave necesitan jugar para aprender cosas nuevas y desarrollarse.
Con el apoyo de padres, maestros y cuidadores sensibles e interesados, y tomando como
instrumento al juego, aprenderan a comunicarse con su entorno.

*hkkkk



Referencia Bibliogréafica

* A. Jerusalinsky: “Psicoanalisis en problemas del desarrollo infantil” Nueva Vision, 1998.
* Maud Mannoni: “La educacion imposible” Siglo XXI, 1990.

* Maud Mannoni: “El nifio retardado y su madre” Paidos.

* Edgar Willems “Introduccion a la musicoterapia”, S.A.D.E.M., 1975

* Klauss. Kennel: “La relacion madre-hijo” Editorial médica Panamericana, 1978.

* Jodé Bleger: “Temas de Psicologia” Nueva Vision.

* Jane Brodin.

* Esteban Levin: “La infancia en escena” Nueva Vision.

* John Upledger: “Your inner physician and you”.

* José Miguel Vila Lopez: “Apuntes sobre rehabilitacion visual” Madrid.

* Philippe Pinel, Jean Itard: “El salvaje de Aveyron: psiquiatria y pedagogia en el [luminismo
tardio” Centro Editor de América Latina.

* L. S. Vygotsky: “El desarrollo de los procesos psicoldgicos superiores.

* Micheli, Pardal: “Fundamentos de Neurologia” Editorial Ateneo

*khkk*k

Estimado Lector:
Nos interesa mucho sus comentarios y opiniones sobre esta obra. Por favor ayddenos
comentando sobre este libro. Puede hacerlo dejando una resefia al terminar de leer el mismo en

su lector de libros electronicos o en la tienda donde lo adquirid.

Puede también escribirnos por correo electrénico a la direccion info@editorialimagen.com



mailto:info@editorialimagen.com

Si desea mas libros puede visitar el sitio de Editorial IMG para ver los nuevos titulos disponibles
y aprovechar los descuentos y precios especiales que publicamos cada semana.

Alli mismo puede contactarnos directamente si tiene dudas, preguntas o cualquier sugerencia.
Esperamos saber de usted.
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Plantas de Interior: Guia de Cuidados - Descubre como mantener tus
plantas naturales en dptimas condiciones todo el afio

Amplia informacidn del cuidado de cada especie: cuando abonar y
regar, el tratamiento de las enfermedades, eliminacion de plagas etc.
Todo para mantener las plantas en 6ptimas condiciones. Incluye
nomenclador botanico e ilustraciones con nombres cientificos,
detallando origen, caracteristicas, época de floracion, las necesidades de
tierra, luz, agua, humedad ambiental, trasplantado, poda, abonado,
plagas comunes, etc.

Técnicas de Relajacion para el Bienestar y la Vida Sana - Ejercicios
sin pesas para la relajacién muscular y la respiracion consciente contra el
estrés y la ansiedad.

Un método ilustrado, facil y practico para lograr sentirse bien fisica y
mentalmente; para practicar en cualquier momento o lugar. Como
combatir la fatiga, dolores de cabeza, calambres, fatiga ocular,
reumatismo etc. y estar en forma sin esfuerzo.

Como Bajar de Peso Sin Hacer Dietas ni Ejercicios - Descubre como
Adelgazar Comiendo y Perder Peso Rapido y Naturalmente

Muchos manjares comunes sirven para bajar de peso y mejorar la salud.
Se explica como utilizar estos alimentos y como combinar con otros, sin
necesidad de recurrir a ejercicios violentos o a medicinas artificiales.
Ademas, recetas ensayadas para una semana y cuadros de calorias.
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Alcance Sus Suefios - Descubra pasos practicos y sencillos para lograr lo que
hasta ahora no ha podido

Una ayudar para alcanzar aquellas metas que todavia no ha logrado y animarle a
seguir luchando por aquellos suefios que esta persiguiendo. Descubre como salir
de la rutina, como enfrentar los problemas, la depresion, el agotamiento y todo
lo que nos estorba para llegar al destino que deseamos.

Joyas de la Superacion Personal - Descubre los secretos de autoayuda que te
motivaran a alcanzar tus objetivos

En este libro encontraras 5 escritos exitosos sobre la superacion personal que no
puedes perderte. Méas de 100 paginas destinadas a que usted ponga en accién
todo su potencial.

Recetas Para Bajar el Colesterol - Superalimentos y alimentos sin lactosa para
una dieta baja en colesterol

Recetas saludables para reducir el colesterol. También cubre varios alimentos
diferentes, disefiados especificamente para quienes padecen intolerancia a la
lactosa. Ademas, un plan de dieta para reducir el colesterol para todos los dias
de la semana.

Batidos Verdes Depurativos y Antioxidantes - Aumenta tu vitalidad con
Smoothie Detox durante 10 dias para adelgazar y bajar de peso

Recetas deliciosas de batidos verdes depurativos y antioxidantes para adelgazar
y bajar de peso, llenos de proteinas u opciones de batidos para fortalecer el
sistema inmunolégico. Descubra los beneficios de hacer una desintoxicacion.
También un préactico plan de comidas para que esta dieta sea facil de seguir.
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Como ganar amigos e influenciar a las personas en el siglo 21 - Lecciones
transformadoras que le permitiran conseguir relaciones duraderas y llevarse bien
con personas en todos los &mbitos de la vida moderna.

Una poderosa enciclopedia de desarrollo personal que es verdaderamente
esencial para los que estan luchando para encontrar la verdadera felicidad en
términos de relaciones.

El Fabuloso Poder Del Pensamiento Positivo - Cémo manejar los momentos
frustrantes y convertir las dificultades en un entorno productivo

Una persona que piensa positivo acabara teniendo una vida mas efectiva que
alguien que piensa negativamente y sera capaz de permanecer optimista en
cualquier situacion que enfrente.

El Arte De Resolver Problemas - Cémo prepararse mentalmente para lidiar con
los obstéculos cotidianos

Usted es un solucionador de problemas y tal vez ni siquiera se ha dado cuenta.
Debe prestar atencion a sus capacidades para ser cada vez méas y mas efectivo.
Descubra 5 aspectos para ayudarle al enfrentar problemas *4 habilidades que
puede desarrollar *3 métodos méas usados y mas.

La Administracién Eficaz Del Tiempo - Aumenta tu productividad y aprende
como organizar mejor tu tiempo

Gestiona tu tiempo para mejorar tu productividad personal y ser efectivo en la
administracion de tus proyectos. Aprende estrategias ya probadas, simples pero
efectivas. jRealiza tus tareas de una manera mas eficiente!
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Consejos Utiles sobre como cocinar recetas saludables para diabéticos de manera
rapida y sencilla. Recetas deliciosas desde platos principales, sopas y
guarniciones, hasta desayunos y postres, todas adaptadas para personas con
diabetes.

La Dieta Antiinflamatoria - Protéjase usted y su familia de enfermedades
cardiacas, artritis, diabetes y alergias con recetas faciles para sanar el sistema
inmunoldgico

Una técnica respaldada por la ciencia para estimular su sistema inmunoldgico, y
deshacerse de las enfermedades inflamatorias. Recetas seleccionadas que
proporcionaran alivio y se despedira de los problemas autoinmunes y
gastrointestinales para siempre.

La Dieta del indice Glucémico - Deliciosas recetas para reducir la carga
glucémica y perder peso

Los niveles altos de azlcar en su sangre pueden ser los culpables su malestar.
Este libro de recetas faciles y saludables le mostrara como usar el indice
glucémico para monitorear y controlar la cantidad de azucar en su dieta, con el
fin de que pueda perder peso de manera efectiva y prevenir enfermedades
potencialmente mortales.

Dieta para el Hipotiroidismo - Recetas para curar el hipotiroidismo, el
hipertiroidismo y bajar de peso rapido

Existe un tratamiento natural para el hipotiroidismo, ya sea solo o junto con un
régimen de tratamiento médico para controlar la afeccién: una dieta saludable
que incluya alimentos para curar el hipotiroidismo. Vea aqui las recetas
saludables y deliciosas para aquellos que buscan una forma natural de controlar
este trastorno.
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