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“INTERVENCION PSICOPEDAGOGICA
EN LAS PERSONAS CON DIAGNOSTICO DE DISCAPACIDAD
MENTAL GRAVE DE TIPO INSTITUCIONALIZADA”

l. INTRODUCCION

La presente investigacion pretende contribuir a mejorar las condiciones educativas
actuales en que se encuentran las personas con Discapacidad Mental Grave,
desde un enfoque psicopedagogico dirigido al aprendizaje funcional de habilidades
de autocuidado en las personas con este diagndstico, para lo cual se realizd un
reconocimiento a nivel técnico del objeto de estudio y su entorno.

La investigacion se desarrollé con la revision de los antecedentes historicos de la
Educacion Especial como primera fase, esto nos permitié adquirir conocimientos y
principalmente nos ayudd a ubicar nuestra realidad con respecto a la Educacion
Especial, de la Discapacidad Mental especificamente, y a través de los aspectos

positivos y negativos encontrados se pueda elaborar politicas educativas en
beneficio de las personas con Discapacidad Mental.

Posteriormente, se realizé una descripcion de la significacion de la Discapacidad

Mental y todo lo que engloba. La conceptualizacion actual que se maneja hoy en

dia y la clasificacion nos permiten ampliar nuestro conocimiento, ademas de

adquirir el tecnicismo tan importante para el trabajo a un nivel mas profesional y

especializado.

Se desarrollé también un factor determinante de la Discapacidad Mental cuyo

conocimiento es esencial, nos referimos a la etiologia. El manejo de la etiologia en

la practica diaria orienta la intervencion psicopedagdgica que realizamos con las



personas con diagnostico de Discapacidad Mental Grave, en el sentido de que se
constituye en una guia que nos ayuda a realizar el planteamiento de objetivos
reales y alcanzables, una de las caracteristicas fundamentales de la Educacion
Especial.

La investigacion también ve la necesidad de conocer el Desarrollo Humano, pero
desde una perspectiva diferente, tomando una teoria que enfoca su atencion
principalmente en el desarrollo cognitivo: Piaget. Consideramos muy importante
este enfoque piagetiano teniendo en cuenta que en la persona con Discapacidad
Mental es precisamente el area cognitiva la que esta afectada y la consecuencia
de esto es que presenta problemas en las habilidades adaptativas no siendo
posible un adecuado desenvolvimiento e interaccion con el medio social. Ademas,
se realizd una descripcion del desarrollo, en términos generales, de las personas
con Discapacidad Mental, lo cual nos permite conocer aun mas a nuestro objeto
de estudio.

El conocimiento del contexto institucional, es decir de la infraestructura fisica y
organizacional (que incluye el rendimiento y desempeiio laboral del personal que
trabaja directamente con la problematica), en la que se desenvuelve la persona
con diagnéstico de Discapacidad Mental, es importante porque se constituye en
otro factor que influye determinantemente en la evolucion de estas personas: el
contexto institucional puede ser tan favorable que permita a la persona alcanzar
objetivos que le permitan desenvolverse satisfactoriamente en habilidades de
autocuidado especificamente, o bien puede ser tan desfavorable que se convierta
en el principal obstaculo que impida realizar un trabajo realmente eficiente y de

beneficio para estas personas.



Y por ultimo, se expone la intervencion psicopedagdgica que contribuye al
mejoramiento del area educativa que le corresponde en el caso de un diagnostico
de Discapacidad Mental Grave: habilidades de autocuidado: y asi lograr resultados
realmente satisfactorios en beneficio de la persona con diagnéstico de

Discapacidad Mental Grave institucionalizada en el Instituto Departamental de

Adaptacion Infantil.

Il PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Actualmente, la Educacion Especial de las personas con Discapacidad Mental es
aun atendida por instituciones especializadas en el area no obstante que existe el
enfoque integracionista que plantea la integracién de las personas con
necesidades educativas especiales dentro de las escuelas ordinarias y la
sociedad. Esta situacion de institucionalizacion, con respecto a la Discapacidad
Mental, se da debido a la gravedad, en algunos casos, de la discapacidad y al
estado de abandono en que se encuentran estas personas, factores que
demandan una educacién especialmente disenada para hacer frente a estas
necesidades. Considerando estos aspectos, no se puede hablar, en todos los
casos, de “integracion” de la persona con discapacidad a la sociedad.

Una de las instituciones que brinda atencion especializada a las necesidades
educativas especiales, principalmente a la Discapacidad Mental, es el Instituto
Departamental de Adaptacion Infantil (IDAI), dependiente del Servicio
Departamental de Gestion Social (Prefectura Departamental). Esta atencion se da

a través de 3 programas que funcionan a nivel institucional:



» Programa de Residencia (Internado).- Tiene sub-programas elaborados de
acuerdo a las necesidades bio-psico-socio-educativas de los residentes.
La Discapacidad Mental Grave esta incluida en los sub-programas a nivel
de grupo; pero a un afio de su implantacion en la Residencia del IDAI, los
residentes no han alcanzado |la evolucion odptima que les permita
desenvolverse independientemente en habilidades de autocuidado de la
vida cotidiana.
Esta situacién es la consecuencia de diversos factores, uno de ellos es la
insuficiente cantidad y deficiente calidad del personal de apoyo, las
Acomparantes Terapéuticas (nineras), no obstante que las mismas reciben
capacitacion sobre la atencién y cuidado que deben brindar a los
residentes, la cual es llevada a cabo por la Jefatura de Residencia
(psicologa) con el apoyo de la psicopedagoga de Residencia.
El trabajo que se realiza es supervisado por la Direccién del IDAI.

Programa de Escuela Especial.- La Escuela Especial esta ubicada en las

mismas instalaciones del IDAI, y es producto del convenio entre el IDAI y el
Ministerio de Educacién y Cultura.

La Escuela Especial no brinda programas personalizados dirigidos a la
poblacién que asiste a sus aulas, planteandose objetivos generales de la
discapacidad correspondiente al nivel educativo, sin tener una matriz de
direccion con un enfoque técnico como base del planteamiento del
programa.

A la Escuela Especial asisten alumnos del programa de Residencia y de la

comunidad. El 64% de los residentes del IDAI asiste a la Escuela Especial



y, de este porcentaje, el 26% tiene un diagnostico de Discapacidad Mental

Grave. (%)

El objetivo de la Escuela Especial, en el caso de la Discapacidad Mental
Grave, es lograr que los alumnos adquieran un determinado oficio (dato
proporcionado por el Director de la Escuela Especial). No existiendo un
aprendizaje funcional dirigido a la adquisicion de habilidades de
autocuidado de la vida cotidiana, lo cual es una prioridad en toda persona.
La Escuela Especial deberia realizar una acciéon educativa basada en
contenidos funcionales, teniendo en cuenta las deficiencias del contexto
institucional en que se desenvuelven sus alumnos con Discapacidad Mental
Grave de los cuales todos son residentes del IDAI. Asi cumpliria con un
requisito fundamental de la Educacion Especial: Se debe adecuar los
programas educativos a las necesidades individuales de los alumnos con
necesidades educativas especiales (NEE); y no deben ser los alumnos con
NEE los que se adapten al programa educativo grupal.

Esta situacion se da debido a la falta de person'ai técnico especializado en
Educacion Especial, el cual es el mas capacitado para llevar adelante una
re-estructuracion del proceso educativo basada en conocimientos
actualizados del area. Lamentablemente, hay diversos factores ajenos
al IDAI que obstaculizan este objetivo, empezando por las autoridades de
Educacion Especial del Ministerio de Educacion y Cultura, quienes con un
enfoque tan cerrado con el que llevan adelante la actual gestién (2001),

restringen el ingreso laboral de profesionales capacitados en Educacion



Especial, reservando este espacio sélo para los profesores normalistas sin

tomar en cuenta la capacidad de los mismos,

Programa de Tratamiento y Terapias.- Los diferentes Servicios que

funcionan a nivel institucional dan cobertura tanto a los residentes del IDAI
como a los pacientes externos (con familia).

Centrandonos en el Servicio de Psicopedagogia, se tiene que dirige su
atencion a nivel de problemas de aprendizaje, dando mayor cobertura a la
consulta externa, es decir, a los pacientes externos con familia y en edad
escolar.

El programa de Residencia recibe de este Servicio una atencién del 1% de
su poblacion total (1 residente en edad escolar y con Discapacidad Mental
leve). (")

La atencion del Servicio de Psicopedagogia esta limitada para los
residentes con Discapacidad Mental Leve, y en el caso de los residentes
con Discapacidad Mental Grave no hay cobertura porque esta sub-

poblacion no se encuentra dentro de sus objetivos de trabajo.

Con todo lo expuesto se concluye que, la Escuela Especial y el Servicio de

Psicopedagogia (a nivel institucional) no enfocan el trabajo educativo que realizan

hacia un aprendizaje funcional iniciado en la adquisicién de habilidades de

aulocuidado de la vida cotidiana. Ahora, el programa de Residencia si toma en

[ ]

Cuadro Diagnoéstico de la Residencia (Internado) del Instituto Departamental de
Adaptacion Infantil. Gestién 2001.



cuenta estos contenidos no sélo en el caso de la Discapacidad Mental Grave sino

en todos los grados de Discapacidad Mental; pero no logra los resultados

esperados por los factores anteriormente mencionados.

En el caso de la Escuela Especial, la psicopedagogia no interviene como base

fundamental en los planteamientos de programa dejando esta tarea solamente a

una vision de la Educacién Especial.

A. FORMULACION DEL PROBLEMA

¢ Las personas con diagndstico de Discapacidad Mental Grave de tipo
institucionalizada no logran adquirir la independencia personal en
habilidades de la vida cotidiana porque no existe una intervencién

psicopedagodgica adecuada ?

Una intervencion psicopedagdgica basada en:
o El grado de Discapacidad Mental.
o Un aprendizaje funcional.

o Las deficiencias del contexto institucional.

ll.  FUNDAMENTACION

La Discapacidad Mental es un problema socio-educativo porque no recibe una
alencion adecuada, situacion que no permite mejorar las condiciones de vida y de
bienestar de las personas con Discapacidad Mental, teniendo en cuenta el
porcentaje que existe de esta poblacién en nuestro pais.

Basandonos en las estadisticas de la Organizacion Mundial de la Salud, a nivel



mundial del ano 1999, se tiene que en Bolivia el 10% de la poblacion nacional

tiene alguna discapacidad, es decir 800.000 personas sobre la base de 8.000.000

de habitantes hasta octubre de 1999, (1)

Las previsiones para Bolivia nos muestran que:

- el30% :240.000 personas con discapacidad resuelven sus problemas

solos.

- €l0,67% :5.360 personas con discapacidad tiene alguna atencion

especializada en instituciones.

el 69.33% :554.640 personas con discapacidad estan abandonadas.

De acuerdo a la Organizacién Mundial de la Salud se tiene que:

- 20% necesita atencién institucionalizada.

- 80% puede hacer rehabilitacion integral en la comunidad.
Refiriéndonos a la Discapacidad Mental a nivel departamental: el 3% (60.000
personas) tiene Discapacidad Mental; y hay 14 centros que atienden a las
diferentes discapacidades incluyendo la Discapacidad Mental, con una cobertura
menor al 1% (966 personas).
Con estos datos estadisticos nos damos cuenta de que el modelo nacional de
atencion a la Discapacidad Mental es deficiente por distintas razones:

- Falta de recursos econémicos que permitan viabilizar proyectos

caracterizados por tener un enfoque técnico y claro de la problematica

de la Discapacidad Mental. Y que permitan ademas, elevar el nivel

1 Los datos estadisticos que se dan a conocer en esta investigacion fueron

proporcionados por el RIC (Rehabilitacién Integral en la Comunidad).



salarial tan mal remunerado en el trabajo con Ia Discapacidad Mental.

Falta de recursos humanos con formacion profesional altamente

capacitados y con vocacion de servicio hacia la problematica de la

Discapacidad Mental.

En sintesis, es el actual sistema estatal que lamentablemente limita su enfoque a
una vision administrativa dejando de lado la visién técnica de la problematica de la
Discapacidad Mental, dando lugar de esa manera a la inadecuada atencion de
estas personas que se plasma en el proceso estatico de las mismas blogueando el
desarrollo de politicas educativas enriquecedoras y de beneficio para la
Discapacidad Mental.

La presente investigacién pretende dar a conocer la problematica de la
Discapacidad Mental, delimitando su campo de trabajo a la Discapacidad Mental

Grave en estado de abandono que es atendida permanentemente en las

instituciones  estatales, especificamente en el Instituto Departamental de

Adaptacion Infantil (IDAI), porque soélo con un conocimiento profundo de la
problematica de la Discapacidad Mental Grave, que implica necesariamente una
experiencia con estas personas, en el mismo contexto institucional, se puede
plantear una intervencion psicopedagégica adecuada considerando ademas, las
caracteristicas de la Discapacidad Mental y respetando la individualidad de cada
una de estas personas.

El proposito de la investigacion es describir las caracteristicas psicopedagdgicas
de las personas con diagnostico de Discapacidad Mental Grave porque con
solidos conocimientos teorico-practicos se podra desarrollar un programa de

intervencion psicopedagégica que responda a las necesidades educativas



especiales que tienen las personas con diagndstico de Discapacidad Mental
Grave, ofreciéendoles alternativas de aprendizaje funcional porque como toda
persona tienen el derecho de acceder a una educacién que les permita mejorar
sus condiciones de vida. Y, aunque estas personas no son concientes de la
importancia de lo que se acaba de mencionar, es necesario brindarles un
aprendizaje adecuado a la problematica que presentan, la cual se convierte en
necesidad desde el punto de vista de una sociedad que necesita que se eduque a
estas personas para poder aceptarla como tal.

La investigacion comprende las siguientes etapas: el planteamiento del problema
donde se delimita el tema de investigacion; la fundamentacién de la investigacion

para conocer su importancia; los objetivos que orientan la investigacion; el marco

tedrico en el cual se exponen las teorias y enfoques vigentes con relacion al tema

de investigacion, el planteamiento de la hipotesis que plantea una posible solucion

del problema planteado; la metodologia de la investigacion que da a conocer las

caracteristicas del lugar y la muestra de la investigacion;, el disefio de la

investigacion donde se determina el método que siguid la investigacion; la

presentacion del analisis de datos que dan a conocer los resultados obtenidos; las

conclusiones que muestran una clara realidad del problema; y las

recomendaciones que mejoraran el problema.
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IV.

OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

A,

Objetivos Generales
Describir las caracteristicas psicopedagogicas de las personas con

diagnostico de Discapacidad Mental Grave residentes en el Instituto

Departamental de Adaptacion Infantil.

Objetivos Especificos
Analizar las caracteristicas del contexto institucional del Instituto
Departamental de Adaptacion Infantil en la atencién de la Discapacidad
Mental Grave.
Describir las habilidades de autocuidado de la vida cotidiana como
aprendizajes funcionales dentro de un programa de intervencion
psicopedagodgica.
Analizar el trabajo del personal de apoyo (Acompanantes Terapéuticas o
nineras) que trabaja en el programa de Residencia del Instituto
Departamental de Adaptacion Infantil y su influencia en la vida cotidiana
de las pe}sonas con diagnostico de Discapacidad Mental Grave.
Analizar el trabajo educativo que la Escuela Especial realiza con los

residentes con diagnostico de Discapacidad Mental Grave del Instituto

Departamental de Adaptacion Infantil.

1



V. MARCO TEORICO
A. EDUCACION ESPECIAL
1. Conceptualizacién

La Educacion Especial se constituye como entidad cientifica en el pasado siglo
XX, con valiosos aportes de personas e instituciones entendidas en el area.

Para tener una vision mas clara de lo que es la Educacién Especial, es importante
describir a las personas directas implicadas dentro de este término Educacion
Especial. Es asi que se hace referencia, en primer lugar, al informe Warnock,
1978, en el cual surge el concepto de “alumnos con necesidades educativas
especiales” (NEE), elaborado por un grupo de expertos ingleses.

El alumno con necesidades educativas especiales es aquel alumno “"excepcional”,
aunque el término “excepcionalidad” ya no es utilizado en la actualidad porque ha
sido reemplazado por el de “necesidades educativas especiales”, es el que mejor
se adapta para identificar al alumno con NEE. Se tiene entonces que, el alumno
con NEE o excepcional es aquel “... cuyo funcionamiento fisico o conceptual se
desvia de las normas, hacia arriba o hacia abajo”. (Hardman, Drew y Egan, 1984)
Por lo tanto, se entiende que al hablar de “alumnos con NEE", se incluye a las
personas con deficiencia (sea ésta intelectual, psiquica, lenguaje, sensorial, fisica
o multiple) y a aquellas con sobredotacion intelectual.

Estos “alumnos con NEE" , segun la LOGSE (2), presentan dificultades mayores
que los olros alumnos para seguir el curriculo que les corresponde por su edad

cronologica (sean originadas estas dificultades por causas endogenas o

2 LOGSE: Ley Organica de Ordenacion General del Sistema Educalivo, de Espaiia.
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exogenas, sean debido al medio familiar y social o a experiencias de aprendizaje
inadecuadas), necesitando como compensacion educativa, una adaptacion

curricular. (3)

Y es por estas caracteristicas que el alumno con NEE requiere de una Educacién

Especial, la cual consiste en:
"Ofrecer una educacién disefiada especificamente para hacer frente
a las necesidades educativas especiales, e implica el ambiente fisico, los
procedimientos de ensefianza, el contenido de la ensefianza, el uso del
material psicopedagdgico, y el equipo pedagdgico”. (Taylor y Sternberg,
1989)
En Bolivia (4), hasta el afio 1997, la Educacién Especial estaba dirigida a las
personas con: - Discapacidad Mental.
- Dificultades de Aprendizaje.
- Discapacidad sensorial auditiva.
- Discapacidad sensorial visual.
- Discapacidad Fisica.
- Discapacidad Muiltiple.
No existiendo referencias con respecto a la atenciéon de las personas con

sobredotacion intelectual o talento superior.

3 CASTANEDO, Celedonio. 1998. Bases Psicopedagdgicas de la Educacién
Especial. Espana. Pp. 20-21.

4 GUEVARA, Mirjam. Ofertas Educativas para Personas con Necesidades
Educativas Especiales. UNESCO, UNICEF, Asociacion Alemana para la
Educacién de Adultos. 1997. La Paz - Bolivia. Pp. 26.
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2. Caracteristicas educativas

Es importante el conocimiento de las caracteristicas de la Educacion Especial para
llevar adelante una buena intervencién educativa, teniendo en cuenta 2 requisitos
fundamentales:

- El conocimiento del disefio curricular de Educacion Especial.

- El conocimiento minucioso de la persona en la que se realizara la

intervencion educativa.

Es asi que, basandonos en el texto de Jests Garrido (1988), la Educacion
Especial, en las personas con alguna discapacidad, debe:

1. Ser Individual. Para una persona determinada, de acuerdo a sus

necesidades, deficiencias, posibilidades, ritmo y caracteristicas

individuales.

2. Dar_mas importancia a las actividades. La persona con dificultades

Unicamente aprende haciendo. Por ejemplo, para la asimilaciéon de un
contenido concreto, una persona con discapacidad mental puede tardar
seis meses 0 mas y, para poder ocupar durante tanto tiempo a una
persona con discapacidad mental para un determinado contenido,
sera necesario disponer de una gran variedad de actividades. De esa
manera no se dara lugar al aburrimiento y la desmotivacién total por el

aprendizaje como consecuencia de la fuerte carga de monotonia.

3. Hacer énfasis en los objetivos. Se debe tener en cuenta un
escalonamiento gradual en la consecucion de metas. Por ejemplo,
“discriminar la lateralidad” puede ser un objetivo adecuado para un nifio

normal, pero no para un nino con discapacidad mental, entonces este
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objetivo habra que parcializarlo en varios pasos intermedios: 1.
Discriminar la lateralidad en si mismo; 2. en los demas puestos a su
lado; 3. en los animales; 4. en los objetos;5. en las personas dibujadas;
6. en los animales dibujados: 7. en los objetos dibujados; etc.

4. Preocuparse mas por los objetivos actitudinales y conductuales. Se trata
de desarrollar aquellas dimensiones en las que los alumnos con NEE
pueden alcanzar un nivel de adaptacién mas satisfactorio socialmente,
teniendo en cuenta que las personas con alguna discapacidad,

especialmente aquellas con discapacidad mental, estan limitados para

los aprendizajes culturales.

Partir del principio de una ensefianza para el éxito. Asegurarse de que la

persona pase de un contenido a otro de manera que el dominio del
anterior sea garantia del dominio natural del siguiente. La introduccién

de un nuevo contenido se debe hacerlo cuando se tiene constancia de

la preparacion y maduracién adecuada para asimilarlo.

Globalizarse partiendo de las actividades. Nos referimos mas a la

persona con discapacidad mental por ser parte fundamental de la
investigaciéon. La persona con discapacidad mental aprende sdlo
haciendo, entonces en las actividades se debe poner la intencion de
aprendizaje global. Por ejemplo, para la consecuciéon del objetivo
“Discriminar los conceptos abrir — cerrar”, la persona realizara
actividades de abrir y cerrar las puertas, llaves, maletas, cajas, ojos,

dedos, etc. Asi la persona asimilara contenidos de las areas verbal
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(vocabulario), psicomotricidad (coordinacion manual, esquema corporal),

percepcion (visual, auditiva), memoria.

7. Requerir_la_provision de abundante y variado material. El material

constituye, en gran parte, la medida de la actividad en la educacién. Sin

material la actividad realizable es muy limitada.

Este material puede ser casero; pero en gran parte, también debera ser
técnico. El mismo facilitara el aprendizaje de distintos contenidos.

8. Poner especial cuidado en la eleccién de elementos de motivacion.

Como libros, dibujos, juguetes, etc.

Realizarse _por y para varios profesionales. Frecuentemente, la

programacion para una persona con NEE no puede llevarla a cabo un

solo profesional porque requiere varios servicios especializados.

Con respecto al curriculum de Educacién Especial, el mismo en nuestro pais no
existe debido a que, seglin el Viceministerio de Educacion Alternativa-
Departamento de Educacion Especial, existen 2 tendencias de profesionales del
area, opuestas: una de ellas si esta de acuerdo con la elaboracion de un curriculo
de Educacion Especial, y la otra tendencia no ve la necesidad de hacer otro
curriculo porque se centra en la idea de realizar las adaptaciones necesarias al
curriculo de educacion formal. Estos diferentes enfoques hacia la educacion
especial deben ir mas alla de un sustento tedrico, la realizacion de futuras
investigaciones al respecto demostraran si es 0 no importante un curriculo de

educacion especial para las personas con necesidades educativas especiales

(NEE) en nuestro pais.
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Sin embargo, creemos que teniendo un conocimiento tedrico-practico de la
discapacidad, especificamente de la DISCAPACIDAD MENTAL 3 la cual se refiere
nuestra investigacion; y recordando la definicién de Taylor y Sternberg (1989) ya
mencionada en parrafos anteriores: Si se debe ofrecer una EDUCACION
DISENADA ESPECIFICAMENTE PARA LOS ALUMNOS CON NEE, y
posteriormente realizar las adaptaciones necesarias de acuerdo a las
caracleristicas individuales de los mismos, teniendo en cuenta ademas, las
limitaciones de las determinadas discapacidades.

Es importante definir a corto plazo este asunto porque mientras otros paises del
continente han demostrado con el trabajo realizado en el area, la importancia de

un curriculo de educacion especial, aqui en Bolivia se da vueltas sobre un

problema ya resuelto.

3. Antecedentes Historicos

3.1. Paises europeos

Para comprender mas a fondo lo que significa la Educacién Especial y el valor de
las conquistas, en el campo educativo, que actualmente la destacan en un lugar
importante dentro de la sociedad como una disciplina activa cuyo objetivo general
es, segun W.K. Brennan: “...satisfacer las necesidades educativas especiales del
alumno de manera adecuada y eficaz”, es importante conocer los inicios de la
misma y su evolucion a través del tiempo asi como también conocer a las

personalidades que se destacaron en la Educacion Especial por sus valiosos y

significativos aportes.
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En la historia de la Educacion Especial que se desarrolla en Ia investigacion
sobresalen las personas con alguna deficiencia (psiquica o fisica), no encontrando
referencias de aquellas con sobredotacién intelectual. Es asi que a continuacion

se expone la historia de la Educacién Especial, sélo referida a Ia deficiencia.

Es a partir del siglo XVI que se da a conocer la existencia de personas “diferentes”
a la mayoria de la comunidad. Esta primera etapa se caracteriza por la ignorancia

y el rechazo a las personas con algun tipo de problemas. La compilacién de

Rafael Bautista permite tener una visién mas clara de esta situacion:

" En las sociedades antiguas era normal el infanticidio cuando se observaban
anormalidades en los nifios. Durante la Edad Media, la Iglesia condena el
infanticidio, pero por otro lado alienta la idea de atribuir a causas
sobrenaturales las anormalidades que padecen las personas. Se las considera
poseidas por el demonio y otros espintus infemales y se las somete a practicas
exorcistas ". (5)

En los siglos XVII y XVIII, el término utilizado al referirse a las personas con algin

problema era “idiotas”, quienes eran recluidos en orfanatos, manicomios, prisiones

y otro tipo de instituciones estatales donde eran encerrados junto a delincuentes,

ancianos y pobres porque se les consideraba improductivos y peligrosos

socialmente.

5 AUTORES VARIOS. Necesidades Educativas Especiales, 2da. Edicion,
Granada, 1993. Pp. 24,
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" A éslos so les marginaba sin tomar conciencia de su realidad y sin darles la
menor oportunidad de integrarse socialmente, y los asociaban a olros

individuos cuyos problemas eran diferentes *. (M. Perron Borelli y M. Foucault).

Aunque la marginacion fue la caraclerislica relevante de este primer momento, no

se puede dejar de mencionar y reconocer las primeras experiencias de la época,

impulsadas por personajes como:

-Ponce de Leén (1520-1584).- A mediados del siglo XVI llevé a cabo la
educacién de 12 nifios sordomudos con éxito. El fruto de su experiencia fue el
libro “Doctrina para los mudos-sordos”. Es reconocido como el iniciador de la
ensefianza para los sordomudos y creador del método oral.

- Jacobo Pereira (1715-1780).- Se destact por su trabajo con los sordomudos,
enseid el lenguaje e inventd una sencilla maquina que permitia hacer
simples calculos matematicos.

- Charles Michel de L Epée (1712-1789). Cre6 en 1755 la primera Escuela
publica para sordomudos, la cual se convirti6 en el Instituto Nacional de
Sordomudos.

- Valentin Hauy (1745-1822). Cre6 en Paris, 1784, un Instituto para nifios

ciegos. Uno de sus alumnos fue Louis Braille (1806-1852), quien constituyé el

sistema de lectoescritura que lleva su nombre.

A finales del siglo XVIII, surge la “era de las instituciones’, con el objetivo de

brnindar una atenc:on asistencialista a las personas con problemas.

El aporte de M Perron - Borelli y M Foucalt es determinante para la época,
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porque ambos prolagonizaron un debale abierto sobre los deberes del Estado en

el tlema de la asistencia a las personas deficientes, lo cual dio lugar al inicio, en

Francia, de la Reforma Asilaria llevada adelante por Ph. Pinel.

En esta epoca, la sociedad toma conciencia de la necesidad de atender a estas
personas, alencion concebida con caracter asistencial y no educativo. Se
consltruyen centros fuera de la ciudad, argumentando que el campo les ofrecia una
vida mas sana y alegre. Las ideas de enlonces eran que, habia que proteger a la
persona “normal de la no-normal’, porque se consideraba a ésta Ultima un peligro
para la sociedad, se daban también ideas contrarias; “proteger de esa sociedad al

minusvalido o disminuido, que sélo le puede acarrear dafos y perjuicios”. (6)

El resultado de ambas concepciones viene a ser el mismo: al deficiente se le
separa, se le discnmina, es mas, se lo etiqueta como “no normal’, “idiota”,
términos no apropiados para la persona que por alguna deficiencia tiene un
desarrollo “diferente” al de la mayoria de las personas. Sobre este punto, en la
actualidad se debale al respecto con el objetivo de proporcionar mejores
condiciones de vida a la persona con deficiencia empezando por el término con el
cual se hace referencia a estas personas, porque increiblemente, en pleno siglo
XXI, contindan los términos despeclivos que degradan la condicidn humana de

cualquier persona. Mas adelante se analizara con detenimiento este punto.

6 AUTORES VARIOS. Necesidades Educativas Especiales, 2da. Edicion,

Granada, 1993 Pp. 25
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Y con respeclo a lo anteriormente mencionado, al aislamiento de las personas con

algun problema en el campo, podemos decir que actualmente esta situacion ha
cambiado porque se da un enfoque técnico a la problemética, es decir, una

atencion educativa basada en las capacidades de la persona con Discapacidad

Mental que no deja de lado las limitaciones. Con una visién realista del problema

se puede lograr resultados que beneficien a las personas discapacitadas y
también a la comunidad. Al respecto, en nuestro pais existen enriquecedoras
expenencias en el campo, por ejemplo, el trabajo manual de personas con
deficiencia mental moderada y grave en actividades de la agricullura, ésta es
una expenencia que se da en una Institucién dedicada a la atencién de personas

con Discapacidad Mental, el Instituto Departamental de Adaptacién Infantil.

Volviendo a la ubicacién histérica, la situacion de las personas con deficiencia es
sin lugar a dudas, mejor que en épocas pasadas porque accede a condiciones de
vida mas favorables donde son atendidas.

En ese momento histérico, otro aspecto que llama la atencién es lo que afirma
Rafael Bautista: todas las deficiencias (mental, sensorial, etc.) se atendian en las
mismas instituciones. Es importante senalar que esta situacion, en los paises
desarrollados, ha sido superada. Con el principio de “integracién” las personas con
discapacidades leves han sido integradas al sistema regular de educacién, y las
instiuciones cuyo funcionamiento es necesario para cobijar a aquellas personas
con problemas de gravedad, se caraclerizan por la diferenciacion de las
discapacidades y la especializacion en la intervencion interdisciplinaria. En paises

sub-desarrollados como el nuestro, las politicas de educacion especial se
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encueniran en proceso, tenemos algunas instituciones estatales para

delerminadas discapacidades que aunque muestran deficiencias en la atencién
integral a la discapacidad, constiluyen los primeros intentos del area a nivel

nacional. Y también mencionamos la existencia de instituciones que atienden

indistintamente las diferentes discapacidades.

Es importante mencionar que, lamentablemente, en nuestro pais no existe el
apoyo a iniciativas de equipos multidisciplinarios e interdisciplinarios por parte de
las autoridades implicadas en el drea. Son diversos los factores que obstaculizan
el progreso, en la praclica, de la Educacion Especial en Bolivia, haciendo
referencia a la falta de recursos humanos especializados en el area y con
vocacidn de servicio, ademéas de las deficiencias mismas de la infraestructura
fisica que es el producto del sistema. En sintesis , €s |a falta de apoyo del mismo
sistema estatal que aun no se ha involucrado seriamente en la problematica de la

discapacidad, llegando a perderse en cuestiones de tipo administrativo.

Este periodo de la historia de la Educacién Especial, caracterizado por la atencion
as:slencialista, se prolonga hasta finales del siglo XIX. Surgen valiosos aportes de
personalidades importantes destacadas en areas como la medicina y pedagogia,
aportes que constituyen el pilar de la Educacion Especial. Son:

- Philippe Pinel (1745-1826).- Emprendié el tratamiento meédico de las

personas con discapacidad mental y escribio los primeros tratados de dicha

especialidad.

D E Esquirol (1722-1840) - Introdujo el conceplo de “idiocia”, entendida

como’ “ un estado en el que las facultades intelectuales de la persona no
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se han manifeslado jamas, no se han podido desarrollar lo suficiente,

molivo por el cual no ha podido adquirir los conocimientos que

corresponderian a su edad... en la idiocia las facultades no se

desarrollaron nunca’, e insistié por la creaciéon de nuevos centros

especificos para estas personas.
Establece la distincién entre tres estados deficitarios: a) la “confusion
mental® o alteracion pasajera de las funciones intelectuales en un hombre
normalmente Inteligente; b) la “demencia” o alteracion irreversible que
implica siempre una perdida con respecto a un nivel precedente; c) la
“idiotez" o desarrollo intelectual deficiente. (7)
Esquirol decia que los *idiotas” no piden nada mas que ciertas atenciones
domesticas y cuidados constantes, y a tomar una serie de medidas, entre
ellas la esterilizacién, que evitarian Ia propagacion de la idiocia,
considerada incurable.
Con respecto a la esterilizacion de las personas con Discapacidad Mental, en la
actualidad existe un problema con respecto al uso de los métodos anticonceptivos
en las personas con Discapacidad Mental, porque legalmente el uso o no de estos
metodos es una decision que se toma a voluntad, y la persona con Discapacidad
Mental, no tiene la capacidad de poder asimilar y decidir qué es lo adecuado para
su bienestar. A cnterio nuestro, creemos que en nuestro medio si existe la

necesidad de realizar un control de la natalidad en estas personas como una

7 BENEDET, Maria Jesus. Procesos Cognitivos en la Deficiencia Mental ira.
Edicon Espana. 1991 Pp 27
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forma de prevenir posteriores problemas teniendo en cuenta que como pais sub-
desarrollado no contamos con las condiciones adecuadas para hacer frente a las

necesidades acluales de esta sub-poblacién.
- Jean ltard (1774-1836).- Médico y filésofo francés. Es el pionero en la
reeducacion de la discapacidad mental. Empleé loda su energia y

conocimientos para ensefiar a Victor *el nifio lobo de Aveyron®. Para ltard:

..los seres humanos, y especialmente sus mentalidades, son el producto
de su expenencia en la sociedad, del ambiente, rechazando asi de que la
menlalidad humana es milagrosamente preconcebida e impermeable a la
expenencia ". (8)

Sus planteamientos parten de las sensaciones mas simples para llegar a
los conocimientos mas complejos. La experiencia y su manipulacién se
convierten en la base fundamental para la constitucion de lo psiquico.
(Castanedo, 1998)

La obra de Itard demostré que si se puede trabajar en el area educativa con
personas deficientes, si bien es cierto que no pudo lograr los resultados
esperados con su alumno Victor, continué dedicindose a la problematica
de la discapacidad mental.

Teniendo en cuenta los planteamientos de Itard, la educacién tiene una funcién

importante, la cual debe ejercer eficientemente para lograr la formacion

cuanttativa y cualitaliva de la psique en el ser humano. Y mas adn, la Educacion

8 CASTANEDO, Celedonio. Deficlencla Mental, 3ra. Edicién, Espaia, 1999, Pp. 27-
30
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Especial, debe ser mucho mas eficiente y especializada, considerando la

diversidad de las personas que se encuentran dentro de su campo de accion,

- Edourd Séquin (1812-1880).- Discipulo de Itard, fund6é el reconocido

Pennsylvania Training School dedicado al tratamiento de la discapacidad

mental,

Séguin vivié una época en que la medicina, basandose en el fracaso de
ltard con Victor, negaba cualquier utilidad a la atencion educativa de las
PErsonas con discapacidad mental. Al respecto afirmé: * ...si alguien se
hubiese obstinado exclusivamente en curar a los sordomudos y a los ciegos
de nacimiento todavia no tendriamos las dos escuelas que honran a
nuestro pais. Esperando que la medicina les devuelva la vista y el oido,

hemos sustituido aquellos dos sentidos con la ensefanza “. (9)

El objetivo de la educacion de las personas deficientes consistia para
Séguin en: ensefar al nifio considerado “anormal’, “inhabil", “ininteligente” o

“idiota, habitos normales y aptitudes para el trabajo, ya sea intelectual o

manual, es decir, darle el trato mas semejante posible al del nifio normal y

fructuosamente dotado. (Oceano)

- Alfred Binet (1857-1911).- Psicélogo francés. Elaboré en 1905, junto con
Henrry Simon, la Escala Métrica de la Inteligencia conocido como el Binet
Simon. Este instrumento de medida permitié detectar a los nifios que, por

su escasa inteligencia no podian beneficiarse de la ensefianza ordinaria y,

9 OCEANO. Enciclopedia General de la Educacién, 1ra. Edicién, Espaia, 1998.
Pp. 848.
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en consecuencia, debian de ser enviados a clases o centros especiales.

(Benedet, 1998)

Binet define la discapacidad mental como: “...incapacidad de adaptacion,

debida a una insuficiente capacidad de juicio”. Y establece 3 grados de
deficiencia (10);

ldiotez.- El idiola no accede al lenguaje oral ni escrito ni supera el

nivel mental de dos afios.

Imbecilidad.- E| imbécil accede al lenguaje oral, pero no al escrito y
No supera el nivel mental de siete afios.

- Debilidad.- El débil no supera el nivel mental de diez afios,

accede al lenguaje oral y escrito, pero no al pensamiento abstracto.

En la pnmera mitad del siglo XX, el enfoque hacia las personas con alguna
deficencia cambia, de la idea imperante hasta entonces de que la persona
deficiente sélo necesita cuidado y atencion de caracter asistencialista se pasa a
conceptos renovadores de que es importante “educar”, como ya lo habia expuesto
Séguin, a la persona deficiente.

Este nuevo enfoque permite el inicio del periodo de la institucionalizacién
especializada y junto con él surge la Educacion Especial como disciplina, la cual
liene como representantes a personajes tanto del campo médico como educativo

quienes partiendo de la medicina, ponen de manifiesto la importancia y

10 BENEDET. Maria Jesis. Procesos Cognitivos en la Deficiencia Mental. ira.
Edicién. Espafia, 1991. Pp.29-30
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conveniencia del tratamiento pedagégico. Ellos formaron parte de un movimiento
meédico - pedagégico que cobré auge de forma vertiginosa y llevé a cabo una
considerable y rica labor psicopedagdgica cada vez mas inclinada a Ia

intervencion educativa.

A continuacion se expone lo méas relevante del lrabajo de cada uno de ellos.

- Ovide Decroly (1871-1932). Psicopedagogo belga que realizé la primera

clasificacién de discapacidad mental. Elaboré métodos de ensefianza de |a
lectoescntura. Fundé instituciones de Educacion Especial.
El objetivo de la educacién propuesta por Decroly fue “preparar al nifio para
la vida"; para lo cual se debe actuar sobre el medio que polencia esa
educacion. Ademas de facilitar al nifio deficiente un medio adecuado ante el
cual permaneciera pasivo, consideraba necesario estimularle.
" La educacion de los anormales debia empefiarse en sacar el maximo
partido de sus capacidades, tomando en cuenta los principios
fundamentales de la Educacion Especial, planteados por él: actividad,
intuicion y educacion sensorial, concentracion, individualizacion vy
utilitanedad . (11)

- D M_Boumeville.- Recopilador del trabajo de Itard y Séguin, reclamé una
mayor atencion educativa, médica y social. A €l se debe la reivindicacion de
que es un deber absoluto del Estado obligar a las administraciones locales

a tomar las medidas necesarias para que la ley fuera ejecutada, prestando

1 OCEANO. Enciclopedia General de la Educacién, 1ra. Edicién, Espafia, 1998.
Pp. 850
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alencion a los nifios deficientes con posibilidades para una mejoria.
Su método de trabajo tomé en cuenta la educacién sensorial y motora, la
educacion higiénica (limpieza, vestimenta, digestion), la ensefianza primaria

recibida en las escuelas, y los tratamientos médicos, si fueran necesarios.

Maria_Montessori (1870-1952).- Pedagoga italiana. Trabajo dos afios en
contacto directo con nifios deficientes (1898-1900), su labor y obra fueron
considerables. Su contribucién mas Importante fue la demostracion de la
validez de la educacién sensorial y motlora como base para un acceso
posterior a la educacién intelectual y moral.

Montesson fij6 su atencién en las areas conservadas, en los elementos
posilivos del ser y existir del nifio. Para ella, el trabajo con los deficientes
debia ser médico-pedagégico, lo cual implicaba constante intercambio y

colaboracion profesional, porque sin un buen funcionamiento del organismo,

sin una buena salud, los esfuerzos pedagogicos serian indtiles, seria

imposible iniciar la educacion.

Después de la recopilacion del trabajo de estos tres grandes pedagogos no se

puede dejar de destacar y analizar el aporte pedagogico, muy valioso, que

beneficid a las personas con discapacidad mental permitiendoles el acceso a la

educacién especializada. El concepto que sistematiza el trabajo de ambos es

“compensacion”, término muy utilizado hoy en dia. El objetivo del

trabajo

psicopedagogico con las personas con discapacidad mental es, en resumen:

Educar funcionalmente (con contenidos utiles) a las personas con

discapacidad mental compensando el defecto con las areas conservadas, a
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través de una intervencién tanto de |a pedagogia como de la medicina en los

casos que asl lo requieran.

El periodo actual de la Educacion Especial se caracteriza por el auge y expansion

que luvo en el periodo que va desde 1950 hasta 1970, que fue el resultado de la

“normalizacién”, término cuya esencia nace con la obra de Séguin (siglo XVIII),

PEro que como movimiento surge en los paises escandinavos, y es el producto de

los esfuerzos realizados por las asociaciones de padres con hijos deficientes.

La normalizacién, definida por Neils E. Bank-Mikkelsen en 1968, es:

“... la posibilidad de que el deficiente mental desarrolle un tipo de vida tan normal
como sea posible, normalizar no significa convertir al deficiente mental en normal
sino que consiste en ofrecerle condiciones de vida idénticas a las que reciben las
demas personas. Los discapacitados deben ser aceptados con sus carencias y al
mismo tiempo es necesaro ensefarle a convivir con sus limitaciones, ensefarfe a

lievar una vida tan normal como sea posible, beneficidndose de los servicios y de
las oportunidades que pueda ofrecerle la sociedad en la que vive". (12)

La profundizacién en la normalizacién debe conducir al principio de “integracion”,
que comprende la globalidad de las facetas de la persona (B. Nije y W.

Wolsfenber).

Como consecuencia de este principio, se produce en el medio educativo el cambio

12 OCEANO. Enciclopedia General de la Educaclén, 1ra. Edicién, Espaia, 1998,
Pp. 854

29



de prdclicas segregadoras a précticas y experiencias integradoras, integrar a los

deficientes en el mismo ambiente escolar y laboral que las deméas personas

consideradas normales.

En la década de los 90 se da un cambio de orientacién, y el movimiento hacia la
inslitucionalizacién (con la creacién de centros especiales) dio marcha atras para
dingirse hacia la desinstitucionalizacion porque se considerd que las instituciones

proporcionan a los nifios deficientes un ambiente demasiado restringido y

empobrecedor desde el punto de vista educativo.

Sin embargo, se da la necesidad de mantener las instituciones para las personas
con severas o complejas discapacidades, que requieren a la vez de un tratamiento
médico, terapia, educacion y cuidado; y para aquellas con graves dificultades de
aprendizaje por déficit sensoriales, lesiones cerebrales masivas o severos
trastomos emocionales y de comportamiento, que exigen una atencién educativa
continua y especializada. Por lo tanto, no se puede hablar de “desinstitucionalizar”
en todos los casos.

Con respecto a los términos "normalizacion” e “integracion”, se han constituido con
fuerza en los paises europeos y en Estados Unidos, llegando incluso a
establecerse leyes para lograr los objetivos planteados. No es el caso de otros
paises como el nuestro, en el cual, por las caracteristicas de subdesarrollo, no es
posible desarrollar politicas activas que permitan ofrecer informacion,
principalmente, sobre la problematica para sensibilizar a la poblacion de manera
que se sienta motivada a realizar una accion conjunta para mejorar las

condiciones de vida de las personas con discapacidad mental. Pero ademas, es
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necesario conlar con los recursos humanos altamente especializados quienes

aplicando sus conocimientos en el area sean capaces de enfocar el problema

adecuadamenle.

Sin embargo, se liene conocimiento de que, a nivel nacional, si se ha logrado

integrar a un nlmero significalivo de personas con alguna discapacidad (13): 1336

personas, es decir, el 27% de la poblacion total atendida. La Discapacidad Mental

cubre el 10%. Pero hasta el momento no se ha realizado ningln seguimiento al

respecto, lo cual es importante para verificar si realmente la integracién ha sido

de beneficio para las personas con alguna discapacidad, especialmente para

aquellas con discapacidad mental leve y moderada, considerando las

caracteristicas de la conducta adaptativa que tienen estas ultimas lo cual dificulta

su interaccidn social con otras personas.

3.2. Bolivia

En Bolivia, la Educacién Especial se desarrolla en el pasado siglo XX, llegando a
alcanzar logros importantes en la actualidad que permiten brindar una atencion a
las personas discapacitadas que si bien es cierto, alin no cubre las expectativas
ceseadas en el area, da las luces para seguir adelante.

La histona de la Educacion Especial en Bolivia que se desarrolla a continuacion se

basa pnincipalmente en una recopilacion del trabajo de la Sra. Profesora

13 GUEVARA, Mirjam. Ofertas Educativas para Personas con Necesidades
Educativas Especlales. UNESCO, UNICEF, Asociacién Alemana para la
Educacion de Adultos. 1997. La Paz - Bolivia. Pp. 60-68.
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Marianela A. de Mollinedo (14), quien realizé una minuciosa labor al respecto.
Se considera importante dar a conocer este trabajo (version antigua), teniendo en
cuenta el dificil acceso a informacién sobre la historia de la Educacion Especial
en nueslro palis porque no existe material impreso referente al tema y es de
lamentar que, las entidades educativas (estatales) que tienen a su cargo el area
de Educacion Especial a nivel nacional, no cuentan con datos actualizados que
nos permitan obtener una visién mucho mas amplia de la situacion real de la

Educacion Especial en nuestro pais.

Se pudo acceder a otros documentos extraidos del Ministerio de Educacion,
Cultura y Deportes, los Unicos que se pudo obtener. (15)

En Bolivia, es a partir del afio 1927 que se producen las primeras acciones
educativas para las personas con discapacidad. La Educacion Especial se inicia
en el departamento de Potosi con la integracién de una persona ciega en la
modalidad regular: el sefior Eduardo Soux Hernandez cooperado por la Sria.

Aurora Valda Cortés, inicia la ensefianza de la lecto — escritura con el sistema

14 La prof. Marnanela A. de Mollinedo fue Directora Nacional de Educacién Especial

(1990).

15 - GUIDUGLI, Susana. MARCHESI, Alvaro. Politicas de integracién para los

alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales a la modalidad
regular. Ministerio de Educacién, Cultura y Deportes. Viceministerio de Educacién
Inicial, Pimarna y Secundaria. Direccién General de Coordinacion Técnica. Unidad
de Desarrollo Curricular. La Paz — Bolivia.

- GUEVARA, Mirjam. Ofertas Educativas para Personas con Necesidades

Educativas Especiales. UNESCO, UNICEF, Asociacién Alemana para la
Educacioén de Adultos. 1997. La Paz - Bolivia.
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Braille, en el joven Ricardo Corlés y Cortés, quien entonces realizaba estudios en

el colegio Franciscano de la Villa Imperial.

En 1929, en la ciudad de Oruro, la Srta. Maria Antonieta Suérez D. organizd un
curso de educacién para las personas ciegas del Asilo de Ancianos
Desamparados, empleando un método que consistia en reproducir en alto relieve

las formas de las letras del alfabeto comun, en madera o cartén. Con respecto a

esto, la Sra. Maria Antonieta Suarez de Taeschler (posteriormente) afirmé que era

un meétodo ideado por ella y que entonces no habia tenido conocimiento alguno
sobre Valentin Hauy y su obra. En el trabajo del mencionado asilo ayudaba la Rev.

Madre Dominica quien habia visto alguna vez el uso del Sistema Braille, aunque
no tenia un concepto cabal del mismo, manifestando que le parecia la forma
correcta de ensefiar a leer y escribir a los ciegos: punzando el papel y tocando con
los dedos los relieves que se producian al reverso. Esta sugerencia despertd en la
Sra. Sudrez interés por ser maestra de las personas ciegas. Es asi que busco
fuentes de informacién hasta ponerse en contacto con el Sr. Eduardo Soux, quien
le proporciond el material necesario para la aplicacion del método Braille con el

cual sustituyd su inicial forma de ensefianza.

El mismo afio, 1929, en la ciudad de La Paz, la Srta. Maria Josefa Saavedra se

interesaba por la educacion de la nifia ciega Maria Lourdes Monasterios, la nifia

fue posteriormente enviada a la ciudad de Buenos Aires-Argentina para realizar

estudios en la educacion de ciegos. A su retorno difundié los fundamentos del

Sistema Braille al Sr. Pastor Criales Rada, quien organiza el primer Centro con el

proposito de difundir esta ensefanza entre los no-videntes de la ciudad de La Paz,
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su causa recibio el auspicio del Ministerio de Instruccién Plblica y Agricultura, asi
se llamaba en aquella época el Portafolio de Educacion.

Posteriormente, en 1932, la Srta. Maria Antonieta Suarez organizé en Oruro la
Escuela Hogar de Ciegos, con principios sistematizados, en base a sus
experiencias en el Asilo de Ancianos y los conocimientos adquiridos en el exterior.
Este Centro se convirtié en la primera escuela para ciegos con una organizacion
pedagdgica bien concebida, con una seccién de cultura general completada por
otra parte de tipo vocacional productivo. En 1945 se cambié el nombre de la
mencionada escuela por el de “Instituto Nacional de Nifias Ciegas Maria Antonieta
Sudrez”, como justo reconocimiento a la maxima impulsora de la Educacion
Especial en el pais.

La Honorable Alcaldia Municipal de Oruro, a partir de 1933, subvenciondé al primer
maestro rentado Don Ricardo Cortés y Cortés, que ese afio fue llamado de la
ciudad de Potosi para asumir esa funcion educativa.

Marcelino Quispe que hasta 1935, fuera vendedor de periddicos y después
alumno rehabilitado en la escuela de Oruro, se le encomendd el cargo de

ayudante en la ensefanza del sistema Braille.

Hasta 1939, la escuela de Oruro se mantuvo solamente con subvencién Municipal
y donaciones personales.

Corresponde al Presidente de la Republica Cnl. German Busch, dictar las medidas
legales para que el Estado se hiciera cargo de la educacion de ciegos, en cuyas
disposiciones se delermina que la escuela de Oruro se convieta en un

eslablecimiento educalivo fiscal, dotado de un presupuesto anual para su

funcionamiento.
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El Ministerio de Educacion, en el aflo 1940, determind fusionar la escuela de

ciegos existente en la ciudad de La Paz con la de Oruro.

Otro hecho destacable en esa época es la publicacién del libro “Primeros pasos
hacia la luz" del profesor no-vidente Don David Melena, este libro fue el primero
de sugeénero escrito en Bolivia para la ensefianza de la lectura mediante el

sistema Braille. El prof. Melena también fundd, en 1935, un Centro de asistencia

educaliva para ciegos en Potosi.

El 25 de Septiembre de 1945, durante la administracion de Villarroel se cred el
PATRONATO NACIONAL DE CIEGOS Y SORDO-MUDOS, el Instituto de
Educacién Especial para la atencién de la poblacion menor, y el Centro de
Liciados Ana Wasson que funcioné hasta 1968, afio en que paso a formar parte de
la Mision Evangélica del Séptimo Dia (1968-1969), posteriormente se denominaria
Instituto de Rehabilitacion Infantil.

El 31 de Julio de 1946, por Ley se dispone la creacion del Departamento Nacional
de Rehabilitacion en el seno del Ministerio de Trabajo y Salubridad (de entonces),
encargado de las nuevas instituciones de atencion al discapacitado sensorial.

Se considera como primer Congreso de Educadores Ciegos la reunién que tuvo
lugar en Octubre de 1946, bajo la denominacion de “Semana del Ciego”, ocasion
en que se congregaron en la ciudad de La Paz, profesores y alumnos de las
escuelas de Oruro y Potosi.

Como se puede apreciar hasta 1946, la atencion estuvo dirigida a los no-videntes.
Es en ese ano que se fundd en La Paz el “Instituto para Ciegos y Sordo-Mudos”,
su prnmer director fue el Sr. Alberto Santander Fernandez, quien con

conocimientos adquindos en Estados Unidos donde hizo un fructifero
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entrenamiento, inici6 la accion educativa para nifios sordos en Bolivia, hecho que

dio origen al actual Instituto Erick Boulter para la educacién de sordos,

El Instituto Erick Boulter fue creado el 2 de Abril de 1932 con la misién de brindar
educacion especial a la poblacién de nifios ciegos y sordos, no obstante, recién a
partir del afio 1949 se inicia el trabajo especializado de rehabilitacion de las
personas sordas, al amparo de la Ley.

En 1951, se funda en Cochabamba la escuela de "Readaptacién de Ciegas” para
la atencién de mujeres no-videntes de edad adulta. La primera Directora que tuvo
esta escuela fue la Srta. Maria Luisa Covarrubias, asistente social. Actualmente
este centro se denomina “Manuela Gandarillas” y cobija a no-videntes adultos de
ambos sexos, bajo la dependencia del Ministerio de Previsién Social y Salud
Plblica.

En la ciudad de Sucre y a reiteradas gestiones llevadas a cabo por el entonces
Ministro de Trabajo y Previsién Social, Cnl. Sergio Sanchez, se organizé un Centro
de Rehabilitacion de Ciegos Adultos, bajo la Direccidon del no-vidente Sr. José
Rivero Q.

Un hecho destacable de sefialar es la edicion del primer 6rgano de publicidad que
con el nombre de EDUCACION ESPECIAL publicaron la Sra. Maria Antonieta
Suarez de Taeschler y el Sr. Alberto Santander. La carencia de recursos
economicos determind la suspension de posteriores ediciones. En la misma época
se llevo a la practica un interesante programa de vacaciones escolares,
organizandose la primera colonia para nifos ciegos y sordos en la localidad de

Taratla-Cochabamba, donde se desarrollaron actividades de educacion, recreacion

36



y sobre-alimentacién. Posteriormente, estas colonias fueron incluidas como parte
complementaria del trabajo lectivo del Instituto de la ciudad de La Paz.

En julio de 1953 empezaron a funcionar cursos para la atencién educativa de
nifios con discapacidad mental, anexos al Instituto de ciegos y sordos de La Paz.

El 31 de Julio de 1954, bajo la administracién de Paz Estensoro, se dictaron
normas legales de ampliacién de los servicios de rehabilitacién y creacién del
DEPARTAMENTO NACIONAL DE REHABILITACION Y EDUCACION ESPECIAL,
en base al Palronato Nacional de ciegos y sordo-mudos. El Departamento
Nacional de Rehabilitacion inicia su organizacion interna como tal en 1956.
Inmediatamente después, esta Institucién firmé un convenio con la Caja Nacional
de Seguridad Social, donde se estipulaba la atencién a pacientes quemados,
epilépticos y otros, acuerdo que estuvo vigente aproximadamente hasta 1969. En

ese mismo afio se promulga la Ley de Bases que modifica la anterior estructura

administrativa. De esta manera, la atencién a las personas con discapacidad es

confiada a las siguientes dependencias:

- Ministerio de Salud.- Departamento de Rehabilitacion y Caja Nacional

de Seguridad Social.

- Accion Social de la Presidencia.- Escuelas de Educacion Especial e

Instituciones de rehabilitacion.

- Ministerio de Educacién.- Responsable de la rehabilitacion y de la

Educacién Especial.

Los maestros que trabajaban en la educacién de nifios excepcionales, organizaron

un cuerpo colegiado denominado “Asociacion de Maestros de Educacion
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Especial’, cuyo primer Direclorio estuvo presidido por el Sr. Alberto Santander

Fernandez. Por la misma época se realizé en La Paz, el primer Congreso Nacional

de Ciegos, presidido por el Sr. Alfredo Tarifa.

En 1957, tuvo lugar la creacién del Instituto Boliviano de Ia Ceguera (I.B.C),
creado para la rehabilitacién integral de los ciegos, brindandoles ayuda de
vivienda y educacién. Dicha Institucién desde entonces tiene bajo su tuicion
Instituciones para ciegos de La Paz, Cochabamba (M. Gandarillas) y Potosi
(W.Alba). Después, sucesivamente se fueron organizando otros establecimientos
para la atencién educativa de ciegos en nuestro pais, como la Agrupacion para la
Rehabilitacion y Educacion de Ciegos y Ambliopes (APRECIA), en Santa Cruz -
1976 y posteriormente esta Institucion se extendié a Sucre y Tarija, en 1988.

En Cochabamba se fundé el Instituto de Audiologia (1957), el cual se destaca por
ser la primera Institucién para la educacién del sordo en la ciudad del Valle, con
adecuada estructura pedagédgica. Su primera Directora Sra. Lucy A. de Céspedes,

a la vez organizd en 1974, la primera Escuela Nocturna de Capacitacion para
Sordos adultos.

La educacién del sordo se fue incrementando con la aparicién de otros centros:
Instituto Arcadia C. De Zalles, en La Paz — 1967. Instituto del Nifio Sordo Julia G.
de Gutierrez, en Santa Cruz — 1972. Centro Cristiano de Sordos en Vinto-
Cochabamba, en 1979, este Centro se extiende a Riberalta-Beni con la escuela

*Logos”, en 1880.

Ese mismo afio se llevdo a cabo la organizacién de la primera Asociacion de

Sordos - Cochabamba (ASORCO), Kindergarten “Puentecitos” y la Asociacion de
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Sordos de Sanla Cruz (ASOCRUZ), en 1986; y el Centro de Audiologia, en Sucre
- 1987.

La Asociacién Pacefia de Sordos, que actualmente cuenta con su Escuela
Nocturna con el respaldo del Departamento Nacional de Educacion Especial del
Ministerio de Educacién y Cullura, y la organizacién de los Centros Especiales
para Sordos en Bolivia (CESBO) nacen en 1988 en La Paz y Cochabamba
respectivamente.

Durante el afio 1966, el 6 de Julio, por Decreto Supremo 00891 se crea la
Fundacion Pro — Instituto Nacional de Adaptacién Infantil, para la atencién de
nifios con discapacidad mental.

En 1981, a iniciativa de la Organizacién de las Naciones Unidas, se decreta el Afo
Intemacional del Impedido, promoviendo la revision de los programas
intenacionales a favor de la persona con discapacidad. El gobierno de Bolivia se
acoge a dicha recomendacion e instruye al Departamento Nacional de
Rehabilitacion la conformacion de una comisién encargada de coordinar las
actividades a desarrollar en dicho periodo, entre las cuales se encontraba la

elaboracion del proyecto de Ley de la persona con Discapacidad, la misma que
fue finalmente promulgada el 15 de diciembre de 1995.

Remontandonos a 1987, es preciso recordar que en esa época, menos del 1% de
la poblacién de personas con discapacidad recibia atencion, debido a la falta de
personal técnico y especializado, insuficiencia de equipos de trabajo y falta de

coordinacion interinstitucional, aspectos que incidian negativamente en el logro de

la rehabilitacién.
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Aqui culmina la recopilacién histérico-social de la Educacién Especial en Bolivia.
Es de lamentar que, después de este minucioso trabajo no se realizaron otros
documentos que den secuencia al proceso de la Educacion Especial en nuestro
pais, y si exislen no fueron dados a conocer.

Aclualmente, el sistema departamental de la rehabilitacién, a nivel estatal, se
encuentra conformado, en la ciudad de La Paz, por tres institutos: Instituto
Departamental de Adaptacion Infantil (IDAI), Instituto de Rehabilitacion Infantil (IRI)

y el Instituto Departamental de Educacion Especial para Sordos Erick Boulter.

3.2.1. Instituto Departamental de Adaptacién Infantil (IDAI)

A continuacién, se expone la historia del IDAI, instituto creado en el afio 1966,
porque es en esta Institucion donde se llevé a cabo la investigacion.

El IDAI constituye uno de los pilares fundamentales de lo que significa el
tratamiento y la atencién educativa a las personas con discapacidad mental y otros
problemas asociados, en nuestro pais. Y, aunque todavia existen falencias
institucionales que impiden lograr al 100% las metas, lo importante es que este
Instituto sigue adelante brindando a la comunidad atencién especializada a través
de los diferentes servicios con los que cuenta.

La informacion que se pudo obtener del IDAI fue extraida de 2 documentos
inéditos.

El IDAI fue creado el 6 de Julio de 1966, mediante Decreto Supremo 00691 como
Fundacién Pro - Instituto Nacional de Adaptacion Infantil (INAI), con el objetivo de

estudiar la incidencia y magnitud de la morbilidad de la Discapacidad Mental en el
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pais y planear su asistencia médico-pedagdgica.(16)

De acuerdo a las determinaciones tomadas en el Decreto respectivo a través del
financiamienlo previsto, se iniciaron las obras del edificio donde actualmente
funciona, luego de una gestién ante la Alcaldia Municipal por la cual se le cedieron
los terrenos ubicados en la esquina de la calle No.5 y Av. Héctor Ormachea de la
zona de Obrajes.

Inicié sus funciones el afio 1969 siendo su primer Director el Dr. Juan José Loria.
En el afio 1971 el INAI pasa a depender del Consejo Nacional del Menor, el cual
pasa a su vez a depender de la Junta Nacional de Solidaridad y Desarrollo Social,
donde permanece hasta Abril de 1989,

El 11 de Abril de 1989 se crea, por Decreto Supremo 22169, el Proyecto Instituto
Nacional de Desarrollo Infantil (INDI), el cual agrupa las iniciativas del IDAI, IRl'y el
Instituto de Sordos Erick Boulter: estas instituciones dependian originalmente de la
Junta Nacional de Solidaridad y Desarrollo Social y posteriormente de ONAMFA
(Organismo Nacional del Menor, Mujer y Familia).

El IND! también incorporé al Instituto Maria Antonieta Suarez ubicado en la cuidad
de Oruro, aunque en la practica no fue integrado ni técnicamente ni
administrativamente a dicho proyecto.

El INDI surgi® como una propuesta para la conformacion de un complejo de
rehabilitacién infantil, aprovechando la proximidad fisica de los institutos y

buscando una mayor y mejor coordinacion de la labor de rehabilitacién, intentando

16 VELASCO, Robero. Proyecto Instituto Nacional de Adaptacién Infantil. La
Paz-Bolivia. 1981. Pp. 6
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reducir sus costos operativos, evitando duplicaciones y superposiciones. Fue
concebido como un organismo rector especializado con facultades de formular
politicas y lineamientos técnicos y cientificos en el area de la rehabilitacién del

menor con discapacidad, fisica, sensorial y mental. (17)

Sus tres objetivos fueron brindar atencion y servicios, desarrollar investigacion
cientifica y capacitar recursos humanos.

El proyecto INDI recibe a partir de 1992 hasta 1994 el soporte financiero de
CARITAS Alemania a través de una administracién delegada, confiriéndose dicha
responsabilidad en primera instancia a la Asociacién Solidaridad y més tarde a la
Comunidad Religiosa Cistercience. Ambas instancias eran instituciones locales de
caracter privado que asumieron el manejo administrativo del INDI a través de un
convenio con el Estado a través de ONAMFA.

El soporte financiero de CARITAS Alemania fue interrumpido a fines del afio 1994,

debido a insatisfacciones de parte de la entidad financiera con respecto al manejo
administrativo de los recursos econdmicos y las interferencias surgidas a raiz de la

injerencia politica en el manejo administrativo del INDI.

A partir de 1995, el entonces INAI, junto con el IRl e Instituto Erick Bouelter
(ILE.B.), pasé nuevamente a tuicion de ONAMFA.

En 1996, a consecuencia de la Ley de Descentralizacion Administrativa, el INAI se
integra a la Prefectura del Departamento de La Paz, adquiriendo el denominativo

de Instituto Departamental de Adaptacion Infantil (IDAI).

17 Despacho de la Pnmera Dama de la Nacion. Sistema de Rehabilitacién Infantil.

La Paz-Bolivia. 1997. Pp. 5-6.
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Actualmente, el IDAI tiene como objetivo principal: “Brindar atencién integral bio-
psico-socio-pedagégica ocupacional al menor con trastornos del desarrolio
psicomotor ylo retardo mental para lograr el maximo desarrollo de sus

capacidades, integrar su personalidad global, preparando su incorporacion a la
vida laboral y lograr su integracién a la vida social.
El actual Director del IDAI es el Dr. Roberto Velasco.

Los programas de atenciéon son:

Residencia (Internado).

Medicina.

- Evaluacion y Diagnéstico.
- Rehabilitacién y terapias.
- Terapia Ocupacional.

- Escuela Especial.

Al respecto, analizamos el proceso que ha seguido este prestigioso Instituto, el
cual surgi® como Pro-Instituto Nacional de Adaptacion Infantil (INAI) pasando
posteriormente a ser parte del Proyecto Instituto Nacional de Desarrollo Infantil
(INDI). Luego, como consecuencia de la Ley de Descentralizacion, termina
denominandose Instituto Departamental de Adaptacion Infantil (IDAI). La mision
institucional con la que fue creado el IDAI, en la actualidad no cumple en su
totalidad, con los objetivos planteados de atender solamente a la poblacién infantil,
ya que dispersa su atencién en un Internado con el 58% de los residentes
mayores de 18 afios llegando a los 35 afos de edad. Esta situacion se da por la
falta de apoyo a la visién técnica de profesionales altamente calificados de parte

de las autondades del area.
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3.3. Situacion actual de la Educacién Especial en Bolivia

En 1994, la Ley de Reforma Educativa impulsa una apertura que, tedricamente,
brinda nuevas posibilidades a las personas con Necesidades Educativas
Especiales. Pero hasta la fecha, ain no se han iniciado politicas educativas,
especificamenle en el area de la discapacidad mental.

Sin embargo, sera muy importante analizar los planteamientos de la Reforma
Educaliva con respecto a la Educacién Especial, especificamente referida a la

discapacidad. Esto, cuando sean dados a conocer.

En cuanto a la situacion de la Educacién Especial en nuestro pals, atn existen

dificultades como (18):

- Desconocimiento de la problemética, de los alcances y potencialidades

de la Educacién Especial.

Inexistencia de servicios en el area rural, lo que conlleva una importante

migracion a los centros urbanos, incrementando la problematica con

bilinglismo y desadaptacion social.

- Falta de *formacién integral® del docente boliviano, lo que perjudica la
Integracién y la comprensién de esta area educativa.

- Improvisacién por la carencia de profesionales especializados.

- Limitaciones para la profesionalizacién de personas con discapacidad.

- Infraestructuras pobres y carentes de recursos materiales.

- Bxstencia de barreras arquitectdnicas que impiden el libre acceso de las

18 Equipo Interinstitucional de Educacién Popular. Revista Educacién y Pueblo

No.11. 1996. La Paz - Bolivia. Pp. 61.
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personas con discapacidad.

Desconocimiento de la real demanda de Educacién Especial. Los datos

existentes son estadisticas relacionadas con parametros internacionales

contrastados con la cobertura de atencion.

También, se pudo acceder a informacién, elaborada en el afo 1997 (19), la cual

nos da a conocer datos significativos de la situacién actual de la Educacion

Especial en Bolivia, son los siguientes:

La cobertura de la Educacién Especial en nuestro pais solo es para la
discapacidad, no existiendo una atencién especializada para las
personas con sobredotacion intelectual o talento superior, lo cual no
quiere decir que esta poblacion no exista.

Sin embargo, se tiene conocimiento de que el area de talento superior
tiene sus antecedentes en la década de los 60 promovido por los padres
Jesuitas, quienes organizaron una institucién para atender a nifios con
estas caracteristicas en el departamento de La Paz. Esta experiencia es
una muestra de la importante labor que cumplen las organizaciones
religiosas, quienes también estan interiorizadas en lo que significa la
atencion a las necesidades educativas especiales.

Actualmente, a nivel nacional, no existe una atencion especializada para
esta poblacion.

El listado de centros que brindan atencién a nivel nacional son 67.

19

QObra citada.
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Como ya se menciond, estos datos son del afio 1997, no existiendo una

actualizacion de los mismos,

Es importante que, las autoridades del 4rea de Educacion Especial del Ministerio
de Educacién y Cultura realicen una planificacion de las politicas a seguir para
conocer la realidad de la Educacién Especial, especificamente nos referimos a la
Discapacidad. Creemos que el primer paso es la contratacién de profesionales
especializados en el 4rea, quienes con los conocimientos tedricos y la practica son
los mas indicados para llevar adelante un proceso de cambio en beneficio de las
Personas con necesidades educativas especiales. Es imporante también, la
elaboracion de un diagnéstico que pueda proporcionar datos reales de la
problematica que atiende |a Educacion Especial en nuestro pais, un diagndstico a
nivel técnico que nos permita conocer las falencias del sistema nacional de
atencion a la Discapacidad principalmente.

Con una base de datos real que nos permita ubicar nuestra realidad educativa con

respecto a la Educacion Especial, se puede dar inicio a un trabajo técnico con el

planteamiento de objetivos alcanzables.

A continuacién damos a conocer los distintos centros que ofrecian sus servicios a

las diferentes discapacidades, hasta el afio 1997 .
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AS PARA PERSONAS CON NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES EN BOLIVIA

OFERTAS EDUCATIVAS PARA PERSONAS CON NECESIDADES ELL L2 RS =2

DPTO. NOMBRE DEL CENTRO AREA CUBIERTA
La Paz APRECLA - LA PAZ Descasaccad Vsl y Mutce

Ls Paz [Cocp Arwsanal Ontesa y Protess José Antono” Lida Descapsoxdad Fisca y Audtha

[La Paz l@ﬂ\l‘hm Discacacdad Auditva, Visual Mertal y Mutpia

La Paz Certro ce Renabitacén y Educacdn Especal CEREFE Descacandad Aucitha, Visual Mertal. Fisca y Mitple
Ln Pax mwusmwww Decagscdad Audtva y Mutgple

La Paz Undad Educatva "Hosplal de Nifie”™ Dificutncies, da Agrendizare. Auctva, Viscal y Fisca
La Pax Bokvana de Padres y Amocs de Personas con Dscapacdad Mental ABOPANE | Dacasaaiad Mozl

La Paz irsttuto Departamental de Adapiacisn infartd IDAI [Oficutades de Aorencioae y Dacacacdad Mertal

La Paz Fundacdn Aula Kantuta |Dscacmocad Mental

La Paz | Asocmcin X Guanderda "Virgen MNita™ Dificutades de Aprencizae Aucitva, Mertal, Fisxca y Mutrie
La Paz EBEN-EZER Centro de Asesorameents Dsczpaccad Mityie

(e Pax Tukia Rivas Drscageciad Auna

La Paz Escuela Nocturma La Paz Dscapaadad Audtva

La Pax Centro de Rehabditacidn Lus Brade Descapaoxiad Wisual

Santa Cruz Ceniro Integrado para no oyentes *Magda de Sanjines” Drescapaccad Audtva

Sarta Cnuz Centro Integrado de impedidos Fisicos. Drscapacxiad Flsca

Santa Crux ASOCRUZ Descagacdad Auditva

Santa Cna CEE "San Francisco Fundacién Vida y Esperaraa” Deficultadies de Aprendoae, Audina, Visual y Mertal
SataCnz  |Instiuto para Mifios Sondes "Julia Jimenez de Gutiémer” | Drscaraoxad Auitna

Santa Cruz Institulo de Aprendizaie Especial Drscapacxdiad Mental

Santma Cng  |Fundacién de Ayuda Socal San Ignaco FASSI Dificutades de Aprendaae. Audina, Mental, Flsca y Miltple
Santa Cnuz APRECLA -Santa Cruz Deficuitad Visual

SartaCnz  |Centm de Capacitaciin “El Taler” Drscapacxad Mantl

Santa Cnuz Centno de Educacin Especal Santa Cnuz Descapacciad Mental

Sarta Cna Programa de EE. Fe y Alegria PREEFA Drescacsandad Merszd

SamaCnz  |Centro Pardlss Cerebral Discapaciiad Mutple

Santa Cnz Centra da Educacidn Especal MONTERD Drscapacidad Audiiva . Visual, Mental y Fisica

Sarta Cna Santa Luisa Crscagacidad Auddna

SartaCnz  |Fundacibn Sindrome de Down FUSINDO Descapacidad Mertal

Eants Cruz San Francisco de Asis - ROBORE Dificultades de aprendizae

[Cochatamba | Centro de Educacién Integral CONSIPE Diicultades de Aprandizaie y Discapecided Markal
Cochabamba |CERECD Deficutades de Aprendiage

Cochabamba |C E E. Multfuncional Cullacolio Deficutades de Aprendeaie y D fod
Cochabamba | Centro de Educacidn Especal "Vingmnia Madnz® mdd:m‘ 1B e




ey

OFERTAS EDUCATIVAS PARA PERSONAS CON NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES EN BOLIVIA

pPTO. | NOMBRE DEL CENTRO AREA CUBIERTA
Cochebermba | Instiues de Audologia | DA Drscapacxdad Auctva
Cochetamba | Colego Técnco Vocaoonal Crstanc pars Scrdos - Vinto Descapacdad Auctha
Cochabamta | insttuto de Educacén Especal "Mananne Frosty” Dificutades de Aprendaae
Cochabamba  |CREE "P. lgraco A Zales 5.J° Discapacdad Visuad y Motpie
Cocatemba | Programa de Educacsn Especial Fa y Alegria PREEFA Drscagacxiad Mertal
Cochaberia | Centro Pucop De EE. Y apoyo escolar JATUN SONOO Deficutades de Aprencizase y Dscagacicad Mental
Cochabamba | Centro Audcloico Mulfunconal Drscapacdad Audtva
Cochabamba | Centro de Rehabitacsin Manuela Gandarilas Drscapacxiad Wisual
Cochatamba | Centma Don Bosco Descapacdad Audina
Cochabamba | Certro Tiema da Homibres Discagacxiad Fisca
Potosl Escuels da Nowdentes "Wendsstao Aba® | Descapactad Visual
Potasi [istinto de Rehabiitacian "San Juan de Dios™ [ Dscaceocsd Audtva y Mertal
Chugusaca  |APRECIA - Suore | Dscapaocad Visunl y Mitcie
Crugusaca | Centro Audicldgico Sucre | Orscareciad Audtna
Chuguisaca Ciudad Joven San Juan de Dios [Psicopedagdgicn) Dscacacxad Mental, Dficutades de Aprencizae y Mitple
| Chuguesaca Taller Prolegudo Discagacdad Mental y Ml
Onuro |c-utnanama:iﬂn'L1.'sEspind'Fa1Nagla Dificutadies de Aprendizas, Discapacdad Auditva y Fisca
Oruro |Escueta Macional de Ciegos "Maria Anlorieta Suarez” Discapacdad Wisual
Oruro Cenlro de Desamndo Infantil "Ghislain Dube” Discagacdad Audtva, Mentl. Miltiple, Fisca y Dificultadas de Aprencizaje
Tarsa Centro de Educacién Especial "Banchome Attard” CEEBA Dificutades de Aprendoae. Discapacdad Saxditva, Visual, Fisca, Mdple y Mental
Taris " Juan Pabla iI" Deéicutades de Aprendizae Discapacidad Mental, Fisca Mitple y Audiva
Tania Cerirn de Educacidn Especial “San Anbonia” Dscapacdad Visual, Mental, Audiia y Mitole
Taria Escueia Especial “Nifio Jesds® | rscagacaiad Mental y Audita
|Beri |Escueta Especial IDEPPSO | Descapaciiad Audtva
Zen |Escuela Especial APRECIA TRINIDAD Drscapacdad Visual
Bers | Escuela da Educaciin Especial TRINIDAD 5 =
Pando | Escueta Especial "Cobia” Dificutades de Aprendirase_ Discapacidad Auditva, Visual y Mental
* Fuente: Cbra citada.




3.3.1. Recursos Humanos en Educacién Especial

Una de las grandes dificultades que atraviesa la Educacién Especial en la

actualidad es la formacion de recursos humanos especializados en el area.
Al respecto, nos basamos en una investigacion realizada por la Carrera de

Ciencias de la Educacion - UMSA (20), la cual expone los siguientes datos:

- 26% : Son docentes sin formacion académica o normalista.

- 2.89% : Es la poblacién especializada en el exterior con mas de 5
anos de experiencia.

- 56% : Es el docentado que no menciona ningtin libro sobre la

lematica de Educacién Especial, un hecho que permite decir
que la autocapacitacién y formacion a través de bibliografia no
resulta ser una opcién valida para mejorar la situacion
deficitaria de formacion docente en Educacién Especial. Esta
situacion se debe a que en Bolivia hay extremamente poca
bibliografia sobre la tematica, y los libros, por ser muy caros,
son dificilmente accesibles para la gran mayoria de los
docentes, que no cuentan con los recursos economicos
necesarios.

Ademas, un dato que es importante darlo a conocer se refiere a lo que la

20 HEISS, Barbara, ARCE, Ketty. Proyecto de Investigacién sobre la formacién de
Recursos Humanos en Educacién Especial. Universidad Mayor de San Andrés.
Facultad de Humanidades y Ciencias de la Educacion. Carrera de Ciencias de la

Educacion. Instituto de Esludios Bolivianos. 1994.
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investigacion  mencionada,

define como el ‘“educador especial idoneo”

estableciendo 6 cualidades:

1

2

Vocacién. (Dedicacion, compromiso, entrega al trabajo, voluntad).

Afectividad. (Carifio, amor).

Personalidad. (Tolerancia a la frustracion, equilibrio emocional,

amplitud mental, tranquilidad, paciencia, honestidad).

Actitud hacia el nifio. (Sensibilidad, empatia, comprensién,
responsabilidad, no sentir lastima, canalizar emociones).
Enfoque pedagégico. (Iniciativa, constancia, creatividad, dinamica,

disciplina).

Profesionalidad.  (Capacidad, conocimientos,  disposicion  para

instruirse, experiencia, investigador).

Es de destacar que con respecto a estas cualidades, de acuerdo a los datos

obtenidos en la investigacion realizada por la UMSA se tiene que:

- Para las direcciones de centros de Educacién Especial que fueron

entrevistadas, es la vocacion un factor determinante, la prioridad para el
trabajo con las personas con necesidades educativas especiales,
constituyéndose en un 86%. Se pone mas énfasis en la vocacién que en
un fundamento tedrico practico.

Los docentes con buenas relaciones humanas, que saben adaptarse a
las particularidades del nifio, ocupan el segundo lugar con el 70%.

Los docentes con conocimientos teodrico-practicos en Educacién

Especial se ubican en el tercer lugar con el 66%.
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Los docentes con experiencia de trabajo en el area de Educacion
Especial estan en cuarto lugar con el 45%.

Esta situacion se debe a que en el pais lamentablemente, las universidades y los

Institutos Superiores Normales no brindan una formacién de recursos humanos en
Educaciéon Especial, no obstante que dos de las recomendaciones de la
investigacion que realizé la UMSA decian lo siguiente:

- "..se propone la creacién de un post-grado. Este post-grado deberia estar
abierto a todos los profesionales, involucrados en el campo de la Educacion
Especial con amplia experiencia préctica y una formacién académica en
pedagogia, las ramas afines a la Educacién Especial, o formacién docente...Para
el ingreso al post-grado, deberdn estar bien definidas las condiciones y los
antecedentes de las personas interesadas. En cuanto al docentado del post-grado,
no queda otra solucién que recurrir a un equipo de profesionales extranjeros...,
esto significaria un esfuerzo en la busqueda de financiamiento y respectivos
convenios, que se daria por una vez, en vista del objetivo del post-grado de formar
profesionales bolivianos que cubran las necesidades del mercado laboral en
Educacién Especial”.

- * En funcién de ofrecer la formacion de recursos humanos lo mas antes posible y
la més viable, se recomienda la implementacion de la mencion de Educacion
Especial en la carrera de Ciencias de la Educacion a partir de la gestion 1995, sin
perder de vista la necesidad de la creacion de carreras en la universidad y en las

normales y de un post-grado para la formacién de profesionales del campo, que

formen a especialistas”
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| respecto, ar i i
Al respecto, alin no ge ha podido cumplir con estas recomendaciones. Sin

embargo, es importante revisar este documento y realizar el seguimiento hasta

obtener logros que beneficien a |a poblacién con necesidades educativas

especiales a través de |a formacién de recursos humanos especializados en

Educacion Especial,

Aclualmente, existe en la ciudad de La Paz el Instituto Josémaria Escriva de

Balaguer’, entidad privada, que brinda una formacién en el area de Educacién

Especial a nivel técnico - superior. Este Instituto cuenta con menos de 10 anos de

trabajo, y se constituye en la primera experiencia en la formacion de recursos

humanos especializados en Educacion Especial.

La especializacion en Educacion Especial es importante porque con una

preparacion profesional se lograra una capacitacién principalmente técnica,

digida a la relacién directa con la persona con necesidades educativas

especiales, acompafiada de una adecuada base tedrica.

Ademas, que debe haber la capacidad de asimilacién de técnicas nuevas y de
confiar en la habilidad propia para generar recursos adicionales, nunca conocidos
en lugares de mayor desarrollo o mayor experiencia. El empirismo de la Educacion
Especial, tiene que ser adecuadamente valorado, sin ver sdlo sus desventajas

para la educacion actual. (21)

21 Obracitada. Pp. 17.
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B.  DISCAPACIDAD MENTAL

1. Cancegtuaﬁzacidn

La Discapacidad Mental (DM) ha recibido diversas denominaciones con el

transcurrir del tiempo, las Cuales se han perfeccionado, como resultado de

estudios especializados, hasta llegar a diferentes denominaciones que adn en la

actualidad no encuentran un término Unico para definirla. Existe una variedad de

términos que son utilizados hoy en dia en diferentes paises y de acuerdo a las

disciplinas que participan activamente en el estudio y tratamiento de la DM.

En la actualidad, las denominaciones que hacen referencia a la Discapacidad

Mental mas utilizadas son: deficiencia mental, retraso mental, debilidad mental,

oligofrenia, subnormalidad.

Sin embargo, las grandes organizaciones dedicadas al estudio de la DM, como la
Asociacion Americana de Psiquiatria (APA), la Asociacién Americana de Retraso
Mental (AAMR) y la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), hacen referencia al

término “retraso mental” (RM). No obstante, es importante conocer el significado

de las terminologias mas usadas en la actualidad:

Deficiencia Mental.- Las capacidades mentales estin disminuidas como resultado

de causas patoldgicas (intrinsecas o endégenas). (OMS)

Retraso Mental.- El desempefio académico y social de la persona es

significativamente inferior de lo que se espera de ella en cuanto a sus capacidades
intelectuales. Se debe a las causas del medio ambiente (extrinsecas o
endogenas). (OMS)

Debilidad Mental - Fue comin en la literatura americana hasta el afio 1945, y

constituia un término general para deficiencia o retraso. Actualmente se usa muy
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raramente en Estados Unidos. Sin embargo, en Inglaterra es un término aceptado

y se refiere a los deficientes mentales menos afectados, de gravedad leve.

(Castanedo, 1999)

Oligofrenia.- Aparece ocasionalmente en los informes médicos de los Estados

Unidos. Sin embargo, es el término mas utilizado en Rusia, Francia y los paises

escandinavos. (Castanedo, 1999)

Subnommalidad.- Es relativamente recién llegado a la literatura. Se usa a pesar de
las recomendaciones emitidas por la OMS de no utilizar este término, siendo
sancionado oficialmente en Inglaterra en el Acta de Salud Mental de 1959.
(Castanedo, 1999)

En la Ley de la persona con Discapacidad, de Bolivia (1995), se encuentran las

siguientes definiciones generales:

Deficiencia.- Es toda perdida o anormalidad de una estructura o funcion

psicoldgica, fisiolégica o anatdémica.

Discapacidad.- Es toda restriccion o ausencia, debida a una deficiencia, de la

capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano.

Minusvalla- Es una situacion desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad, que limita e impide el
desempeno de un rol que es normal, en funcién de la edad, del sexo y de los
faclores sociales y culturales concurrentes.

La investigacion ha tomado el término de Discapacidad Mental (DM). Sin

embargo, el termino Retraso Mental (RM) es vélido considerando que es el mas
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utilizado por las organizaciones dedicadas al estudio de esta area y por lo tanto se

lo mencionara en algunas partes de la investigacion.

La APA en el Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales (DMS-

IV, 1994), la AAMR con Luckasson (1992) y la OMS en la revista Clasificacion

Internacional de Enfermedades 10ma. Edicién (CIE-10), definen la DM en base a

tres criterios (22):

Cntenio A:  “Capacidad intelectual general significativamente inferior al
promedio”,

Cnterio B: *..que se acompaiia de limitaciones significativas de la actividad
adaptativa propia de por lo menos dos de las siguientes areas de
habilidades: comunicacion, autocuidado, habilidades de vida en el
hogar, habilidades sociales, utilizacibn de la comunidad,
autodireccién, salud y seguridad, habilidades académicas
funcionales, ocio y tiempo libre, trabajo’.

Cntenio C:  *Su inicio debe ser anterior a los 18 afios”.

* Capacidad Intelectual: La AAMR, Grossman (1983) establece como criterio de
Inteligencia para ser diagnosticado como RM tener un Coeficiente Intelectual (CI)
de 2 sigmas por debajo del promedio de Inteligencia en la campana de Gauss-
Laplace o curva normal e Inteligencia, es decir, un Cl de 70 o inferior. (23)

" Capacidad Adaptativa: Se refiere a como afrontan las personas efectivamente

22  ASOCIACION AMERICANA DE PSIQUIATRIA, 1995. DMS-IV Manual
diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales. Pp. 41,
23 CASTANEDQO, Celedonio. 1998. Deficiencia Mental. Espaiia. Pp. 38-40.
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las exigencias de la vida cotidiana y como cumplen las normas de autonomia

personal esperables de alguien situado en su grupo de edad, origen sociocultural,

y ubicacién comunitaria particulares. (24)

La AAMR (Luckasson, 1992) propone 10 habilidades de adaptacion que toda

persona tiene y las explica detalladamente (25):

1

Comunicacién.- Capacidad de comprender y transmitir informacion a través
de comportamientos simbélicos (palabra hablada, escritalortografia,
expresion facial, movimiento corporal, tocar, gestos). Capacidad de

comprender o recibir un consejo, una emocioén, una felicitacion, un

comentario, una protesta o un rechazo.

A

utocuidado.- Habilidades para el aseo, comida, vestido, higiene y

apariencia fisica.

Habilidades de vida en el hogar.- Habilidades relacionadas con el

funcionamiento dentro del hogar, preparacién de comidas, planificacién y

elaboracion de la lista de compras, seguridad en el hogar.

Habilidades de orientacion y comportamiento en el hogar y en el vecindario,

comunicacién de preferencias y necesidades, interaccion social y aplicacion

de habilidades académicas funcionales en el hogar.

Habilidades sociales.- Intercambios sociales con otros individuos como

iniciar, mantener y finalizar una interaccién con otros, recibir y responder a

24

25

ASOCIACION AMERICANA DE PSIQUIATRIA, 1995,
diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales. Pp. 41.

VERDUGO, Miguel Angel; BERMEJOQ, Belén. Retraso Mental. 1998, Espana. Pp.
54.57.

DMS-IV  Manual
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las claves o pistas situacionales pertinentes; reconocer sentimientos;
regular el comportamiento de uno mismo, ser conciente de la existencia de
iguales y aceptacion de estos; calibrar la cantidad y el tipo de interaccion
con otros; compartir, entender el significado de la honestidad y de lo
hermoso; controlar los impulsos; adecuar la conducta a las normas; acatar
normas y leyes; mostrar un comportamiento socio sexual apropiado.

. Q”ﬁi'_a_ﬂ_én_de_i.u:___arm;mdag.- Adecuada utilizacion de los recursos de la
comunidad: comprar en tiendas, grandes almacenes y supermercados;

utilizacion de servicios (gasolineras, tiendas de reparacion, consultas

médicas); asistencia a la lglesia; utilizacion de transporte publico, escuelas,

librerias, parques y dreas recreativas, calles y aceras; asistir al teatro; y

visitar otros lugares y eventos culturales.

Habilidades de comportamiento en la comunidad, comunicacién de

preferencias y necesidades, interaccién social y aplicacion de habilidades

académicas funcionales.

. Autodireccién.- Habilidades como: realizar elecciones, aprender a seguir un
horario, iniciar actividades adecuadas a los lugares, condiciones, horarios, e
intereses personales; completar las tareas necesarias o requeridas; buscar
ayuda en casos necesarios; resolver problemas en situaciones familiares y
en situaciones novedosas; demostrar asertividad adecuada y habilidades
de autodefensa.

. Salud y segundad.- Mantenimiento de la salud, comer adecuadamente,

identificar sintomas de enfermedad, tratamiento y prevencion de

accidentes; primeros auxilios; sexualidad; ajuste fisico; consideraciones
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basicas sobre seguridad (seguir las reglas y leyes, utilizar el cinturén de
seguridad, cruzar las calles, interactuar con extrafios, buscar ayuda);
chequeos médicos regulares; habitos personales. Protegerse de
comportamientos criminales, utilizar un comportamiento adecuado en Ia
comunidad, comunicar preferencias y necesidades, participar en
interacciones sociales, y aplicar habilidades académicas funcionales.

8. Habilidades académicas funcionales.- Habilidades cognitivas y relacionadas

con aprendizajes escolares, que tienen ademas una implicacion directa en
la vida (escribir, leer, utilizar de un modo préactico los conceptos
matematicos basicos, conceptos basicos de ciencias y todo aquello
relacionado con el conocimiento del entorno fisico y la propia salud y
sexualidad; geografia y estudios sociales). Esta area se centra en la
adquisicion de habilidades académicas funcionales en términos de vida
independiente.

9. Ocio y tiempo libre.- Desarrollo de intereses variados de tiempo libre y ocio

(entretenimiento individual y otros) que reflejen las preferencias ¥y
elecciones personales v, si la actividad pudiera ser realizada en publico, las
normas asociadas a la edad y a la cultura.

10. Trabajo.- Habilidades relacionadas con poseer un trabajo a tiempo
completo o parcial en la comunidad, en términos de habilidades laborales
especificas, comportamiento social apropiado, y habilidades relacionadas
con el {rabajo (finalizar las tareas, conocimiento de los horarios, habilidades
para buscar ayuda, recibir criticas, y mejorar habilidades; manejo del dinero,

localizacién de recursos financieros Y aplicacion de otras habilidades
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académicas funcionales: y habilidades relacionadas con el ir y el volver del

trabajo, prepararse para el trabajo, autosupervision en el trabajo, e

interaccién con los companieros).

L]

Periodo de Desarrollo: Se extiende desde el nacimiento hasta

aproximadamente los 18 afios de edad. Por lo tanto la DM debe comenzar con

anterioridad a la vida adulta.(26)

2, Clasificacién

2.1. Grado de Discapacidad Mental

La Asociacion Americana de Psiquiatria (APA), en su Manual diagndstico y

estadistico de los trastornos mentales DMS-IV hace la siguiente clasificacion:

GRADO Cl
- RM. Leve entre 50 - 55y 70.
i- RM. Moderado entre 35 - 40 y 50 - 55.
-RM. Grave entre 20 — 25 y 35 — 40.
1:- RM. Profundo inferior a 20 o 25.

|- RM. de gravedad no especificada | Si existe una clara presuncion de RM.,
pero no sea posible verificar la
inteligencia de la persona mediante los
. tests usuales (personas
| excesivamente deficitarios o no
cooperadores, 0 nifos pequenos).

26 SARASON, Irwin; SARASON, Barabara. Psicologla Anormal. 7ma. Edicion.
México. 1996. Pp. 506
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2.2. Edad Mental

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en la CIE-10 (1992), da un corte de

puntuaciones de Cl. mas exacto para los diferentes grados de RM. Ademas,

ofrece la Edad Mental (EM) maxima que pueden alcanzar las personas segun los
diferentes grados de RM. (27):

GRADO E.M. de adulto
RM. Leve 8.3./10.9
RM. Moderado 5.7/ 8.2
RM. Grave 3.2.15.6.
RM. Profundo =< 3.1.
L

2.3. Clasificacién Pedagégica

En el érea pedagdgica se utiliza una nomenclatura diferente (28):

- RM_Educable.- Con un C.|. de 50-55 / 70-75.

Pueden beneficiarse de la instruccién escolar en materias escolares como la
lectura y las matematicas hasta un maximo de 6to. grado. De adultos pueden
llegar a ser lo bastante autosuficientes como para llevar una vida

independiente en las habilidades sociales y laborales, realizando trabajos

manuales semicalificados.

- RM_Entrenable.- Con un Cl de 25-35 / 50-55.

27 CASTANEDO, Celedonio. Deficiencia Mental, 4ta. Edicion. Espana. 1999, Pp.72.

28 CASTANEDO, Celedonio. Bases Psicopedagégicas de la Educacién Especial.
2da. Edicion. Espana. 1998. Pp. 76.
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Pueden aprender destrezas y conceptos académicos basicos equivalentes a

aproximadamente un 2do. grado, realizan trabajos ocupacionales practicos Y
sencillos, y requieren supervisién en su vida colidiana.

- RM. Severo — Profundo.- Con un Cl de 35 y <.

Pueden  beneficiarse  sélo  de programas de adiestramiento en

destrezas basicas de cuidado personal (control de esfinteres, vestirse, higiene

personal, habitos de comida, efc.), necesitando supervision constante y

beneficiandose sélo de la ensefanza pre-académica.

3. Etiologia

El conocimiento de la etiologia de la Discapacidad Mental (DM) es muy importante
desde el punto de vista pedagégico y esta estrechamente relacionada con la tarea
practica que la Educacion Especial debe realizar, es decir que, la etiologia nos
ofrece el prondstico educativo de una determinada persona con DM, lo cual
permite realizar una individualizacién de los programas educativos especiales, con
el planteamiento de objetivos reales.

Sin embargo, es de lamentar que existen casos en los cuales es dificil obtener un
conocimiento de la etiologia, limitandose de ese modo la accién educativa que
podria ser mucho mas eficiente si se basara en los factores que originaron la
Discapacidad Mental en una persona determinada. Esta situacion se da en las
instituciones que cobijan a personas con Discapacidad Mental en estado de
abandono, porque no existen familiares o personas que puedan proporcionar
datos al respecto. Es el caso del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil,

area Residencia (Internado), lugar donde se llevé a cabo la investigacién: la mayor
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parte de sus residentes son personas abandonadas y al no existir datos, la

intervencion  multidisciplinaria que realiza a los residentes se basa en el

diagndstico clinico elaborado en la misma institucion.

Existen diversas clasificaciones en cuanto a Ia etiologia de la DM de las cuales no
todas expresan claridad al respecto ni ofrecen Ia totalidad de las causas. Esto se
debe a las diversas e innumerables causas que provocan la DM. Sin embargo, la
clasificacion que se da en la investigacion trata de sistematizar la etiologia de la
DM, tomando como base las clasificaciones de Strauss y Lethiner en el afo 1947
(29), la de Coulter en 1987 (30), y la clasificacion que realiza Sarason y Sarason
en 1996 (31).

A continuacion se explica algunas etiologias que se presentan con mayor
incidencia, aun existe una variedad de causas por investigar. Al respecto
Castanedo (1999) proporciona los siguientes datos: las causas biomédicas cubren
un 25%, las causas psicoldgicas un 10%, y las causas socio-ambientales y
desconocidas conforman el 65%.

La etiologia de la DM se clasifica de la siguiente manera:

3.1. FACTORES ENDOGENOS (causas internas-organicas). Nifios con dafios

cerebrales que ocurren antes, durante o después del nacimiento. Dentro de este

grupo la etiologia se clasifica en:

29 CASTANEDO, Celedonio. Deficiencia Mental. 4ta. Edicién. Espafia. 1999. Pp. 61.
30 BENEDET, Maria Jesus. Procesos Cognitivos en la Deficiencia Mental. 1ra.

Edicién. Espaia. 1991. Pp.147.
31 SARASON, Irwin; SARASON, Barbara. Psicologla Anormal. 7ma. Edicion.

México. 1996. Pp. 511-520
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a. Causas prenatales.

a.a. TRASTORNOS HEREDITARIOS.- Pueden ser causados por genes

dominantes o recesivos especificos, o también por las células sexuales.

1.

Esclerosis tuberal: ademas de la DM grave y los ataques epilépticos,

esta condicion produce pequefios tumores fibrosos, casi siempre a un
lado de la nariz, asi como tumores internos y anomalias en la piel. Es
probable que los ataques empiecen hasta que el nifio tenga 3 afios y los
tumores aparezcan varios afios después. En algunos casos leves, l0s
tumores aparecen pero la DM puede ser minima o no existir.

Espina_bifida: malformacién congénita que consiste en un defecto del

cierre de la columna vertebral durante el desarrollo prenatal. La
gravedad de este trastorno varia desde un tipo leve (espina bifida
oculta) en el que casi no existen signos de anormalidad, a casos
extremos, donde la columna estd completamente abierta y se producen
trastornos neurolégicos graves. Una parte de la médula espinal y sus
membranas pueden salir al exterior en el interior de un saco fragil. Con
frecuencia aparece hidrocefalia (exceso de liquido cefalorraquideo en la
cavidad craneal) asociada. El tratamiento quirtrgico suele ser necesario
en la mayoria de los casos moderados-graves. Si no se trata con cirugia
los nifios afectados pueden fallecer o quedar muy incapacitados. Incluso
con fisioterapia, muchos de estos nifios presentan incapacidad fisica y a
menudo mental. La ingesta suplementaria de acido félico durante las
seis primeras semanas del embarazo reduce el riesgo de espina bifida

en el feto. Una espina bifida abierta produce niveles elevados de
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alfafetoproteina durante el embarazo que pueden detectarse mediante
amniocentesis 0 en una muestra de sangre de la madre.

Fenilcetonuria: rara enfermedad hereditaria de los recién nacidos en Ia
que la enzima que procesa el aminoacido fenilalanina es defectuosa o
no esta presente, lo que produce una acumulacion de fenilalanina en la
sangre del nifio afectado, poco después del nacimiento. Si no se trata
dentro de las primeras semanas de vida, puede causar DM y otros
problemas neuroldgicos graves. Si se inicia pronto una dieta estricta en
la que se elimina la fenilalanina y se sigue con rigor, los nifios afectados
pueden desarrollarse con normalidad.

La fenilalanina suele convertirse en tiroxina, otro aminoacido. La enzima
que desencadena esa conversion, la fenilalanina hidroxilasa, no
funciona bien en los pacientes con la enfermedad. Esa situacion provoca
un exceso de fenilalanina en la sangre, que dafna el desarrollo del
sistema nervioso central del nifo, lo que en algunos casos causa DM,
convulsiones, temblores, desdrdenes en el comportamiento y algunas
formas de enfermedad mental. Los enfermos que no reciben tratamiento
suelen tener pelo rubio y ojos azules, ya que el exceso de aminoacido
inhibe la formacion de melanina, el pigmento que proporciona al pelo y a
los ojos su color.

Es un trastorno causado por un gen autosémico recesivo, es decir, para
desarrollar la enfermedad el nifio debe heredar el gen defectuoso de los
dos padres. Se conocen centenares de formas del gen defectuoso que

causan fenilcetonuria. Algunas de ellas son responsables de la

64



fenilcetonuria normal, en Ia que el nivel de fenilalanina en la sangre es
muy alto en el nacimiento y el riesgo de DM y otros problemas es mas
grande. Otras mutaciones son responsables de formas menos severas
de la enfermedad. Ese gen defectuoso no tiene efectos negativos en las
personas portadoras, pero si dos portadores conciben un nifio, hay un

25% de posibilidades de que éste herede dos genes defectuosos y

nazca con la enfermedad.

Los nifios recién nacidos con fenilcetonuria no suelen mostrar signos de
la enfermedad hasta unas semanas o unos meses despues del
nacimiento. A principios de la década de 1960, el investigador médico
estadounidense Robert Guthrie desarrollé un test para diagnosticar esta
anomalia en los recién nacidos. El test Guthrie, o uno de los muchos
tests desarrollados recientemente para establecer un diagnostico, mide
la concentracién de fenilalanina en la sangre del recién nacido. En la
actualidad, en la mayoria de los paises desarrollados se realiza esta
prueba a los recién nacidos antes de que abandonen el hospital.

Es importante que los nifios con diagndstico de fenilcetonuria inicien una
dieta baja en fenilalanina en las primeras semanas de vida. Los
alimentos ricos en proteinas contienen tambien este aminoacido; por
esa razon, las personas que padecen esta enfermedad hereditaria
deben evitar todas las fuentes concentradas de proteinas como la carne,
el pescado, las aves, la leche, los huevos, los productos lacteos, las
nueces y las legumbres. Es verdad que los niflos necesitan una gran

variedad de nutrientes para desarrollarse y crecer, pero deben tomar un
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sustituto nutricional que consiste en una formula especial libre de
fenilalanina y rica en proteinas. Los nifios mayores y los adolescentes
que padecen la enfermedad deben seguir bebiendo esa férmula y
complementar sus dietas con una variedad de alimentos bajos en
proteinas, como frutas, verduras, algunos cereales y otros productos
especiales,

Antiguamente, los médicos creian que los nifios con fenilcetonuria
podian abandonar sin riesgo esa dieta especial en los primeros estadios
de la edad escolar. No obstante, en la actualidad se sabe que el
abandono de la dieta puede producir una serie de problemas graves,
como dificultades en el estudio, problemas de comportamiento,
anormalidades neurolégicas y enfermedades mentales. La mayoria de
los expertos recomiendan que las personas con fenilcetonuria
mantengan esa dieta durante toda la vida. También se han averiguado
que incluso adultos que presentan la enfermedad y que muestran
sintomas de DM, y que nacieron antes de que se establecieran los
controles en los recién nacidos, experimentan una reduccién de los
sintomas cuando siguen una dieta baja en fenilalanina. Los adultos
pueden mostrar mejoras en areas como la concentracion, La
comunicacioén y los problemas de comportamiento. Las investigaciones
que se llevan a cabo por los expertos siguen tratando de encontrar otras
alternativas a la restringida dieta que se emplea como tratamiento.

Es de especial importancia que las mujeres con fenilcetonuria que estén

embarazadas mantengan un nivel bajo de fenilalanina en la sangre.
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Unos niveles elevados de este aminoéacido en la madre pueden causar

Serios problemas en el nifio, como peso bajo, tamaiio pequefio de Ia

cabeza, defectos en el corazén y DM, aun en el caso de que el nifio no

padezca fenilcetonuria. Ese desorden puede prevenirse si la mujer sigue

la dieta especial antes de la concepcion.

Galactosemia: anomalia metabélica hereditaria en la que se acumula el
disacarido galactosa en la sangre y los tejidos, lo que genera cambios
patologicos.

El cuadro incluye dos enfermedades distintas, el déficit de enzima
fosforiladora de galactosa (galactosemia clasica) y el déficit de enzima
galactokinasa. Estas enzimopatias se heredan con caracter autosémico
recesivo. En ambas la galactosa se metaboliza en el cristalino a
galactitol, sustancia opaca que produce cataratas. En la galactosemia
clasica, ademads, se acumula galactosa-1-fosfato en los tejidos,
produciendo cirrosis, retraso mental y disminucién de la absorcién
intestinal de aminoacidos.

El recién nacido rechaza la leche y vomita, desarrollando desnutricién y
retraso del crecimiento. Aparecen signos de hepatopatia
(hepatomegalia, ictericia), se forman cataratas en semanas o meses y el
retraso psicomotor se aprecia a los 6-12 meses. Se diagnostica
mediante deteccion de galactosa en orina (galactosuria) y por andlisis
enzimatico de los hematies.

El tratamiento consiste en retirar de la dieta los productos que

contengan galactosa, especialmente la leche.
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5. Enformodad do_Tay-Sachs: raro desorden genético dol sistema nervioso

contral . Es causada por un gon dofectuoso que es incapaz de producir

laonzima hoxosaminidasa A, Esa enzima es necesaria para
descomponer ol gangliésido GM2, una sustancia grasa de las células
nerviosas dol cerebro, Los nifios que padecen la enfermedad no tienen
hoxosaminidasa; como consecuencia de ollo, el gangliésido GM2
aumenta en las células del cerebro, provocando que éstas degeneren y
mueran. Aunque ese proceso se inicia en el feto, durante el embarazo
de la madre, los sintomas no se manifiestan hasta que el gangliésido
GM2 ha alcanzado niveles toxicos en el cerebro.

La enfermedad es causada por un gen autosémico recesivo, es decir,
para padecer la enfermedad, un nifio debe heredar dos copias del gen
defectuoso, uno del padre y otro de la madre. Muchas personas portan
un solo gen Tay-Sachs. Aproximadamente 1 de cada 300 individuos es
portador del gen. Los individuos portadores producen menos
hexosaminidasas que los no portadores, pero ello no les reporta ningn
problema de salud. La enfermedad s6lo puede desarrollarse cuando
tanto el padre como la madre son portadores, en cuyo caso en cada
embarazo hay un 25% de posibilidades de que el nifio nazca con la
enfermedad.

Provoca degeneracion progresiva del sistema nervioso, degeneracion
del cerebro y muerto. Los nifios que nacen con esta enfermedad se
dasarrollan con normalidad hasta los seis meses, pero a partir de

entonces oxperimentan signos de un rapido detarioro de las funciones
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fisicas y mentales, que se concretan en ceguera, crisis epilépticas, DM,
Incapacidad para tragar, problemas respiratorios y paralisis. No existe

cura, incluso con los mayores cuidados los nifios que la padecen

mueren por lo general antes de los cuatro a cinco afios.

Clertas poblaciones étnicas incluyen mas personas portadoras del gen
defectuoso. Uno de los grupos de alto riesgo son los judios
asquenazies, originarios de Europa oriental; uno de cada 27 es portador
del gen Tay-Sachs. Otro grupo de alto riesgo son los habitantes del
Canada francés.

Un simple analisis de sangre puede determinar si un individuo es
portador del gen. Los individuos de alto riesgo deben hacerse una
prueba para determinar la presencia del gen antes del embarazo.

. Sindrome del X fragil: anormalidad de los cromosomas sexuales. Es la

segunda causa mas comun identificable de la DM en los hombres. El X
fragil se llama asi porque una pequefia parte de la punta del cromosoma
X parece susceptible a la ruptura en ciertas condiciones.

Este sindrome se transmite a través del cromosoma X, por lo tanto los
hombres afectados heredan el trastorno de la madre. Si sélo uno de los
cromosomas X de la madre esta afectado por el sindrome del X fragil, la
mujer puede o no sufrir un retraso, pero es probable que sea portadora y
pueda transmitir el problema a sus hijos.

Los hombres afectados, tienen el rostro alargado, orejas grandes, y de
adultos tienen los testiculos grandes. Los hombres son mas propensos

que las mujeres a tener DM grave. El sindrome por lo general provoca
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una DM grave a profunda, a pesar de que algunas personas que se ven
afectadas tienen ung DM leve. Con frecuencia, se observan
comportamientos autistas y problemas del lenguaje en las personas que
padecen el sindrome,
Actualmente no existe tratamiento para este sindrome.
a.b. TRASTORNOS DE LOS CROMOSOMAS.- Trastornos genéticos que
no se transmiten de manera directa por medio de genes dominantes O
recesivos especificos. Los defectos de los cromosomas no sexuales o

autosomas, llevan a condiciones que provocan DM.

1. Sindrome de Down (SD): antes llamado ‘mongolismo’, malformacion

congeénita causada por una alteracion del cromosoma 21 que tiene como
consecuencia una DM moderada o grave. En la mayor parte de los
casos resulta de la presencia de un cromosoma numero 21 extra. Por lo
general la trisomia surge de un error en la division celular ya sea del
ovulo o del esperma y ocurre por accidente. Y en otros casos, el SD se
produce por el proceso de translocacion (cuando una pieza de un
cromosoma se desprende y se une a un cromosoma diferente). El padre
puede ser portador de una translocacion sin mostrar sintomas del SD ya
que la cantidad correcta de material genético esta ahi aun cuando se
encuentre fuera de lugar. Pero si un padre transmite a su hijo tanto el
cromosoma 21 normal como las partes translocadas del cromosoma 21,

el nifio terminara con demasiado material genético para el cromosoma

21.
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El mosaiquismo es otra causa del SD, aunque es muy rara.

Mosaiquismo significa que no todas las células del organismo de una
persona tienen el mismo numero de cromosomas. Algunas células
pueden tener 46 cromosomas y otras 47. No se transmite por los
padres, sino que resulta de un error en la division celular en el 6vulo
fertilizado.

Las personas con SD por mosaiquismo pueden presentar sélo algunos
de los rasgos caracteristicos del trastorno porque soélo algunas de sus
células tienen un nimero anormal de cromosomas.

La mayoria de las personas con SD pertenecen al grupo de la DM
moderada. Los rasgos fisicos més comunes de estas personas son
facilmente detectados: cabeza redondeada, frente alta y aplanada, ojos
rasgados(asiaticos) y hundidos, y en general con estrabismo, pliegue en
la piel, lengua grande con marca transversal y labios secos y fisurados,
ausencia de Iineés definidas en las palmas de las manos, sélo muestran
un Unico pliegue transversal, y las plantas de los pies presentan un
pliegue desde el talén hasta el primer espacio interdigital (entre los dos
primeros dedos), nariz plana (chata), hipotonicidad en los musculos,
dedos cortos, baja estatura. Presentan epicanto, pliegue de piel en la
esquina interna de los ojos. Pueden presentar deformidades en las
orejas, y en la mayoria de los casos padecen cardiopatias congénitas y
tienden a desarrollar leucemia. La personalidad de la persona con SD:
jovialidad, alegria, aficion a la imitacion, travieso e hiperactivo; la

mayoria son flexibles de caracter, aunque algunos son testarudos.
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La incidencia global del SD se aproxima a uno de cada 700 nacimientos,
pero el riesgo varia con la edad de la madre. La incidencia en madres de
25 afios es de 1 por cada 2000 nacidos vivos, mientras que en madres
de 35 afios es de 1 por cada 200 nacimientos y de 1 por cada 40 en las
mujeres mayores de 40 afios. E riesgo de tener un hijo con SD
aumenta con la edad de Ia madre, aunque aun no esta claro por qué
tiene este efecto. Puede ser que como las mujeres nacen con todos los
Ovulos que tendran, los évulos de una mujer mayor pueden haber
pasado su plenitud debido al envejecimiento. Otra posibilidad es que los
Ovulos se hayan dafiado con los afios por influencias como
medicamentos, radiacién u otras sustancias bioquimicas daiiinas en el
entorno.

Para detectar la anormalidad cromosémica durante el periodo prenatal
se pueden emplear la amniocentesis y la biopsia de vellosidades
corionicas. Algunas alteraciones sanguineas maternas pueden sugerir la
gestacion de un hijo con SD: niveles bajos de alfa-fetoproteina y niveles
anormales de estriol no conjugado y gonadotrofina corionica humana.
Trisomia 13.- Es el sindrome de Patau, en el cual existe una trisomia del
cromosoma 13. Se caracteriza por la presencia de malformaciones
somaticas mdiltiples y por DM profunda. La cabeza es pequefia y a
menudo los ojos también son pequefios o estan ausentes. También son
frecuentes el labio leporino, el paladar hendido y las malformaciones

cerebrales. Ademas, en los o6rganos internos se observan serias
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anomalias.
S. En la mayor Parte de los casos, la muerte se produce poco
después del nacimiento.
Trisomia 18.- if i Sbi
Lrisomia 18.- El nifio es Pequeno y debil, su cabeza se halla achatada
latera Al i >
Imente y el hélix auricular esta poco desarrollado. Las manos son

corta i i e . :
S Y las impresiones digitales son sumamente simples. Hay evidente

DM, y por lo comun, la muerte ocurre antes del afio de vida.

Sindrome de Klinefelter: Trastorno de la diferenciacion sexual que

afecta a varones. Este cuadro clinico puede deberse a la existencia de
un cromosoma X demas en el cariotipo del paciente o a que éste tenga
una linea celular normal (46 XY) y otra linea celular patologica (47 XY).

Se caracteriza por la disminucién de los niveles de andrégenos
(hormonas sexuales masculinas), presencia de testiculos pequenos ¥y

duros, azoospermia (ausencia de espermatozoides en el semen),

ginecomastia (aumento anormal del tamarfio de las mamas en el varén) y

aumento de los niveles de gonadotropinas (hormonas hipofisarias

estimuladoras de las génadas) en la sangre.

El diagnéstico se suele establecer después de la pubertad. A veces
cursa con DM leve, enfermedades pulmonares diversas y problemas de
adaptacion social. Por lo general, estos pacientes son de talla alta y
habito eunucoide.

Sindrome de Turner. trastorno de la diferenciacion sexual, derivado de

la ausencia de un cromosoma X. El resultado es un fenotipo femenino. A

esta anomalia cromosomica también se la denomina disgenesia gonadal
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y esta presente en aproximadamente 1 de cada 2.500-3.000
nacimientos de nifias vivas.
Clinicamente se caracteriza por la presencia de una amenorrea primaria
(ausencia de menstruacion), infantilismo sexual, talla corta y anomalias
congenitas miiltiples. Normalmente el diagnéstico se establece en la
pubertad ante la ausencia de desarrollo sexual. En otras ocasiones, son
otras anomalias asociadas al cuadro las que permiten el diagndstico en
el momento del nacimiento.

a.c. TRASTORNOS DEL AMBIENTE PRENATAL - El ambiente en el cual el

feto vive antes de nacer es una causa frecuente de DM. La DM de origen
prenatal es la mas comun de los defectos al nacer.

1. Infecciones matemas.- Los virus que provocan malformaciones

congenitas son: Rubéola, Sifilis y el Herpes Virus Hominus (herpes
simple).

1.1. Rubéola: enfermedad contagiosa de corta duracion, causada por
una infeccion viral. La enfermedad se caracteriza por una erupcién de
color rosado (llamada también sarampion aleman) que con frecuencia se
acompaia de otros sintomas leves como fiebre poco elevada, dolor de
garganta e inflamacion de los ganglios linfaticos retroauriculares. La
erupcién, que dura de 1 a 4 dias, aparece primero en la cara y se
extiende después con rapidez al térax, extremidades y abdomen. La
rubéola es mas frecuente entre adolescentes y jovenes adultos, y
raramente se produce en lactantes o en adultos por encima de los 40

afios de edad. Tiene un periodo de incubacion de 14 a 21 dias, con mas
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frecuencia de 17 a 18 gias, Un episodio de esta enfermedad suele
Proporcionar inmunidad para toda la vida.

Aunque la rubéola es yn proceso mucho menos grave que el sarampion,
tiene a veces consecuencias graves en la mujer gestante. El recién
nacido puede verse afectado por varias anomalias congénitas,
incluyendo defectos cardiacos, DM, sordera y cataratas. El virus
destruye las células Y puede interferir en el abastecimiento de sangre al
feto. La incidencia de estas malformaciones es tan elevada que muchos
medicos recomiendan el aborto terapéutico, si no se ha producido un
aborto espontaneo como consecuencia de la enfermedad. Es raro que
después del cuarto mes de embarazo la rubéola origine anomalias
congenitas. A las mujeres embarazadas que han tenido contacto con la
rubéola se les administra gammaglobulina (componente de la sangre) en
un intento de evitar que contraiga la enfermedad. Se recomienda que las
mujeres en edad fértil reciban inmunizacién con vacunas de virus vivos
atenuados varios meses antes de quedar embarazadas.

1.2. Sifilis: enfermedad infecciosa de transmision sexual. La infeccién
por objetos es muy poco frecuente porque el microorganismo muere por
desecacion en poco tiempo. La madre gestante puede transmitir Ia
enfermedad al feto, originandose la llamada sifilis congénita, diferente,
desde el punto de vista clinico, de la afeccién por transmision sexual.

La infeccion de la madre gestante puede producir abortos, muerte del
feto o hijos con sifilis congénita. Estos Ultimos presentan sintomas

patognoménicos (inequivocos) llamados estigmas sifiliticos: frente
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elevada, nariz en silla de montar y deformidades dentales. Ademas de,

DM, ceguera y sordera.

La sifilis se puede tratar con penicilina benzatina o la penicilina
aluminio, de preferencia administrada a la madre, pero el dafo aun se
puede presentar si el tratamiento no se empieza tan pronto como se
descubre la infeccidn. El aumento de incidencia de transmisién sexual
ha aumentado también, como es previsible, el nimero de casos de

sifilis congénita, causa de gran morbilidad y mortalidad infantil.

1.3. Herpes simple: es el causante del herpes genital. Esta es una

enfermedad de transmision sexual de importancia creciente. Otra via
de transmision es connatal: el recién nacido de una madre enferma se
infecta a su paso por el canal del parto, contrayendo la enfermedad
sistémica, que suele ser mortal. Este grave riesgo obliga a que estos
nifos nazcan por cesarea. El herpes genital se trata en forma tépica
provoca en el feto una infeccién generalizada que puede causar la
muerte. Para el herpes no se conoce ninguna cura, pero se sabe que,
como en la mayoria de los casos el nino se infecta por el contacto con
el virus durante el proceso del nacimiento, una cesarea puede evitar

este contacto y reducir el riesgo de infeccion para el nifio.

1.4. Toxoplasmosis: infeccion por parasitos del hombre, animales de

sangre caliente y aves, cuyo agente causal es el microorganismo
Toxoplasma gondii. El curso de la enfermedad suele ser leve y se

caracteriza por pocos llamativos sintomas que recuerdan a los de un
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atarro comdn. Sin embargo, si una mujer contrae la toxoplasmosis

durante el embarazo ests enfermedad puede ocasionar anomalias

congenitas graves en el feto.

El toxoplasma suele estar presente en el ganado vacuno, las aves de
corral, y muchos animales domeésticos sin producir en ellos ningun
efecto dafino; sin embargo, se mantiene vivo después de la matanza
en la carne cruda hasta que ésta se cocina, deseca o congela durante
un periodo prolongado. Las dos causas principales de infeccion por
toxoplasma son el consumo de carne cruda o poco cocinada y el
contacto con las heces del gato doméstico.

Una sola infeccién suele proporcionar inmunidad. Las infecciones
graves por toxoplasma se pueden prevenir evitando el consumo de
carne cruda o asegurando que todas las carnes se han calentado al
menos a 60 grados centigrados. Se debe evitar el contacto con gatos
infectados o desconocidos asi como con las heces, y el cajon de
deposiciones debe vaciarse a diario, ya que los oocitos de las heces
del gato no se convierten en infectantes hasta dos a cuatro dias

después de su eliminacion.

Incompatibilidades __sanguineas: en ocasiones, las sustancias

bioquimicas en el feto provocan que la madre desarrolle una respuesta
de los anticuerpos contra el bebé. Estos anticuerpos pueden daiiar los
tejidos fetales en forma similar a la que las personas a veces rechazan

los transplantes de un organo.
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3. Condiciones matemnas crénicas:

Hipertension (alta presion sanguinea) y
'a diabetes, pueden interferir con la nutricion fetal y provocar un dafio

cerebral. Ambas condiciones se pueden tratar en la mujer embarazada

si se diagnostica a tiempo.

4. Drogas: las drogas que consume |a madre pueden atravesar la placenta

hacia el feto. Asi como también los tranquilizantes suaves como €l
Librium, se asocian con un aumento en la tasa de malformaciones

fetales graves. Ademas, los quimicos en el aire, la comida y el agua

pueden afectar al nifio antes de nacer.

5. Sindrome del alcoholismo fetal (FAS).- Conjunto especifico de

caracteristicas que incluye retraso en el crecimiento, defectos vy
deformidades fisicas, retraso mental y otras anormalidades del
funcionamiento cerebral y el comportamiento. En los casos severos, las
deformidades del rostro se pueden observar en el nacimiento o los
primeros anos de la nifiez: ojos pequeros, parpados caidos, nariz corta
y respingada en el tabique bajo, mejillas sumidas, labio superior
delgado, orejas bajas, barbilla poco prominente, frente prominente y un
espacio demasiado grande entre la nariz y la boca. Los nifios con FAS
son bajitos y delgados y tienen la cabeza pequefia. Crecen con lentitud y
tienen poco apetito.

No todos los nifos afectados por el alcohol en el Gtero desarrollan el
FAS completo. Si el habito de beber de la madre es sélo
moderadamente fuerte, pueden ser mas sutiles las anomalias fisicas y

mentales. Para las mujeres alcohdlicas crénicas que tienen un hijo con
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FAS, la probabilidad de que otro hijo también lo padezca es de 100 a
4000 veces mayor que en Ia poblacién en general. La prevalencia del

FAS es de 1 en cada 700 nacimientos vivos.

Los nifios afectados por el FAS enfrentan muchas dificultades debido a

Sus incapacidades cognoscitivas.

a.d. TRASTORNOS EMBRIOLOGICOS DE LA FORMACION DEL
CEREBRO.-

Microcefalea: cientificamente recibe el nombre de “hipoplasia cerebral”,

se desconocen las causas. Condicion patoldgica del desarrollo en la que
existe un crecimiento inadecuado del cerebro. El cerebro de la persona
es excesivamente pequefio, algunas zonas o regiones del cerebro
pueden estar ausentes o presentes solamente de una forma
rudimentaria. La cabeza no excede de un diametro de 16 pulgadas (lo
que una persona normal tiene de cuello), es desproporcionada y de
corte conico, con la frente estrecha y la parte occipital plana.

Las personas microcefalicas son de temperamento alegre: generalmente
tienen o viven en estado de felicidad (euforia). Sus intereses cambian
rapidamente, van de un objeto a otro. Tienden a imitar los actos de |a
gente (ecopraxia). El lenguaje es repetitivo, repitiendo los mismos
sonidos una y otra vez (ecolalia). Tienen una DM grave o profunda,
aunque algunos casos llegan al grado mas elevado de DM moderada.

2. Macrocefalea o Hidrocefalea: es una condicién que se caracteriza por

una cabeza grande debido a la acumulacion de liquido cefalorraquideo.

Este exceso de liquido seroso se sitia entre la corteza cerebral y el
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cerebro. Después del tercer mes de vida del bebé, la acumulacién de

liquido  cefalorraquideo origina la atrofia cerebral. La causa mas

frecuente de acumulacion de este liquido cerebroespinal es el bloqueo

del mismo liquido, lo que puede producirse por tumores, inflamaciones

de las meninges, varios tipos de lesiones y ciertos tipos de infeccién.

La hidrocefalia puede ser de tipo congénita o puede ser de tipo
adquirida. Los atributos mentales y fisicos de la persona hidrocefalico
dependen de la cantidad y calidad del dafio cerebral, lo que en parte
depende del liquido acumulado. En los casos severos, los cuerpos de

estas personas son de peso ligero y el cuello no puede soportar el peso

excesivo de la cabeza. Generalmente, el nivel intelectual se sitGa en el
grado de DM grave, aunque algunos pueden alcanzar un nivel mas
elevado. Las convulsiones epilépticas y la atrofia dptica (degeneracion
del nervio éptico) pueden complicar el cuadro clinico.

El diagndstico médico es dificil de establecer. Este diagndstico depende
especialmente del examen neurolégico. El tratamiento ha sido intentado
realizando intervencion quirdrgica neurolégica y con dietas que reducen
la acumulacion de liquido cefalorraquideo. En general, el prondstico es
desfavorable, siendo pocos los casos que se recuperan completamente.

3. Cretinismo: El cretinismo, mas conocido como hipotiroidismo congénito,

es producido por la ausencia congénita de tiroxina, hormona secretada
por la glandula tiroides, ocurre en uno de cada seis mil nacimientos. En
la mayoria de los casos, pero no en todos, estos nifios sufren DM,

Investigadores de diferentes paises han desarrollado pruebas para
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detectar esta enfermedad en Ia infancia. Asi como un tratamiento precoz
previene la DM, una investigacion dirigida a su deteccion limita los
efectos de esta enfermedag. Se caracteriza por retraso fisico y mental
(un enfermo de cretinismo: en la etapa adulta alcanza una edad mental
de 4 afios), estatura corta, escoliosis, abdomen en péndulo,
extremidades deformadas, facciones toscas y pelo escaso y aspero.
Cuando un nifio nace con déficit de tiroxina las neuronas cerebrales no
desarrollan sus ramificaciones multiples que crean la compleja red
cerebral. El tratamiento de estos enfermos adultos con tiroxina o
extracto de tiroides produce una ligera mejoria. El tratamiento sustitutivo
precoz en la infancia consigue la curacién de la enfermedad y un
desarrollo normal del individuo, siempre que se mantenga la terapia
sustitutiva durante toda la vida. El diagnéstico precoz en todos los recién
nacidos se hace de modo rutinario en muchos paises. En las madres
afectadas de bocio grave se inicia el tratamiento antes del nacimiento.

El cretinismo endémico se asocia con el bocio en todo el mundo, en
especial en ciertos valles de lo Alpes y los Pirineos, en Siria, la India y
China. En estas areas existe un déficit llamativo de sales yodadas en el
agua. El yodo es un componente esencial para la sintesis de la tiroxina;
su ausencia bloquea su produccion y produce déficit de tiroxina. Las
familias que emigran hacia estas zonas desarrollan bocio en su primera
generacion y cretinismo en la segunda y siguientes generaciones. Las

medidas de salud publica, que incluyen basicamente la adicion de yodo
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al agua para beber, son beneficiosas para reducir la incidencia de bocio

y cretinismo.
b. Causas perinatales.

b.a. Asfixia.- Falta de oxigeno al nacer. Algunos infantes no tienen

suficiente oxigeno durante o antes del proceso del nacimiento. Si no
resulta la muerte, por esa asfixia es probable que se presenten
ataques epilépticos, DM y otros problemas.

b.b. Trauma en el nacimiento.- Este trauma se origina cuando se

practica una labor prolongada en el parto o como consecuencia de una
tension fisica o presién. También es consecuencia de la utilizacion de
instrumentos mecanicos (férceps).

b.c. Bajo peso al nacer- Se da a consecuencia del nacimiento

prematuro que se adelante 3 o mas semanas antes de término. Los
infantes prematuros por lo general tiene bajo peso al nacer. Cuando un
nino pesa 1.350 Kg. o menos al nacer, el riesgo de DM en problemas de
salud aumenta en gran medida. Esta situacién se da generalmente en
las madres adolescentes y en las madres solteras que no cuentan con el
cuidado médico adecuado.

c. Causas postnatales.

c.a. Macrocefalea o hidrocefalea.- Se explico las caracteristicas en

Causas Prenatales.
c.b. Meningitis.- Inflamacion de las meninges o membranes que envuelven
el encéfalo y la médula espinal. La enfermedad se presenta con pérdida de

apetito, con vémitos Y estrefiimiento, fuertes cefalalgias y sopor, que
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aumentan progres;
grésivamente hasta llegar al coma. En ocasiones algunos

ninDS sob eviv pPero a
| en, ’
eXpensas de JESlﬂnES del sistema nervioso CEﬂtlaL

que ocasionan DM inaiti
- La meningitis Seévera o encefalitis, que en ocasiones se
desarrolla como icacic
una complicacion de |as paperas, el sarampion o varicela,
uede pr i i
p Provocar la inflamacién del Cerebro y el tejido que lo rodea.

La meningitis s [ '
g & clasifica como Paquimeningitis cuando afecta a la

duramadre ;
(la membrana Mmas externa), y como leptomeningitis cuando

las mem impli - 2
branas implicadas son la piamadre y la aracnoides (las mas

internas). imeningiti i
ternas). Por lo general, |a Paquimeningitis es consecuencia de un

traumatismo, como la fractura de los huesos del craneo, o por la extension

de una infeccién localizada en el oido medio, la apéfisis mastoides, los

senos etmoidales, o los senos frontales. La leptomeningitis es mucho mas
frecuente y se debe a: la propagacion de una inflamacién localizada en la
nasofaringe; a la invasion de las meninges por microorganismos
bacterianos a través de la circulacion, como aquellos que producen la
neumonia (neumococos); a un huésped de otros organismos, como el

meningococo Y Haemophilus influenzae.

La meningitis cerebroespinal epidémica o meningitis eningocacica es una
enfermedad especifica, muy infecciosa, que afecta al sistema respiratorio
superior y a las meninges, en especial a nifios y adultos jévenes, y en
particular en aquellos lugares donde convive mucha gente, como los
dormitorios escolares o los cuarteles. Tiene una distribucion casi mundial,

aunque es mas frecuente en las regiones templadas del norte. Las
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epidemias se ha i
N Sucedido de forma periddica. El agente responsable es

el meningococo isseri inqiti
» Neisseria meningitidis, aislado en 1887 por el médico

austriaco Anton WEichse!baum

La mayoria de los casos de meninges, en especial los producidos por
bacterias, presentan un inicio brusco, con sintomas que incluyen cefalea,
rigidez de nuca, fiebre, nauseas, vomitos, apatia e irritabilidad, que con
frecuencia conducen a estupor y coma. Progresa con rapidez y si no se
trata en periodos que oscilan entre 24 Y 72 horas puede conducir a la

muerte. La meningitis bacteriana se trata con mucha eficacia con la

administracion precoz de antibisticos.

A veces, en particular en los nifios que no se tratan precozmente, se
pueden producir lesiones cerebrales graves. Esto puede ocurrir cuando el
drenaje del liquido cefalorraquideo desde las cavidades hacia el cerebro
se bloquea, y provoca distension de las cavidades, presion sobre el

cerebro, y aumento del craneo, lo que se denomina hidrocefalia.

La meningitis tuberculosa, que es mas frecuente en nifios que en adultos,
suele ser secundaria a una tuberculosis pulmonar. Esta forma de
meningitis fue casi siempre mortal hasta el descubrimiento de la
estreptomicina. Desde la introduccion de ésta, y de otros farmacos

antituberculosos, se han producido muchas recuperaciones y las

curaciones han sido eficaces incluso en casos recidivantes.

La meningitis viral generaimente es una forma no mortal de meningitis

infecciosa. Casi siempre afecta a nifios y origina sintomas como cefaleas,
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fiebre elevada, vomi
+ VOmitos 'y dolor en las piemas. En la mayoria de las

eningitis | i
meningilis 1os pacientes afectados se recuperan de manera espontanea
en un periodo de una a dos semanas

] L Ei ] - rl -
c.c. Epilepsia.- Trastorno crénico del cerebro caracterizado por

convulsiones o ataques repetidos. El origen de los ataques puede estar en
una lesidon cerebral subyacente, en una lesién estructural del cerebro, o
formar parte de una enfermedad sistémica, o bien no tener causa
organica). Los estudios demuestran que aunque la epilepsia no es

hereditaria, existe un rasgo hereditario de predisposicion a padecerla que

puede ser el responsable de algunos de los casos organicos.

En los individuos que padecen epilepsia, las ondas cerebrales son una
manifestacion de la actividad eléctrica de la corteza cerebral, tienen un
rimo caracteristico anémalo producido por una descarga excesiva y
sincronizada de las células nerviosas que pueden llegar a causar una DM.
Ademas, los tipos de ondas varian de forma notable segln la causa. Los
registros de las ondas cerebrales son importantes para el estudio y
diagnéstico de la enfermedad, y se obtienen a ftravés del

electroencefalograma.

No existe un tratamiento curativo especifico para la epilepsia, pero se
puede prevenir o reducir la frecuencia de las crisis hasta en el 90% de los
pacientes mediante la administracion de farmacos. Los farmacos
anticonvulsivantes que se emplean son la difenilhidantoina (fenitoina), el

fenobarbital, la carbamazepina, la etosuximida y el acido valproico.
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2.

c.d. Lesiones "
=eslones intracraneales adquirigas - Heridas de gravedad en la cabeza

en los accidentes de automgvi| y el abuso de los nifios.

Lesiones i
0 alteraciones Provocadas por un golpe directo sobre el

craneo O por u imi .. .. i
P N movimiento brusco de aceleracion o deceleracion, casi

siempre a i ; ’ g
P consecuencia de un accidente en I3 via plblica o de una caida.

c.e. Sustancias venenosas. - Dafan las células cerebrales al privarlas de

oxigeno (monéxido de carbono, barbittricos, cianuro, plomo, arsénico Yy

mercurio).

FACTORES EXOGENOS (causas externas-no organico). Se refiere a los

nifios sin dafos cerebrales, pero que tienen DM debida a influencias negativas del

medio ambiente. Ademas, incluye las deficiencias engendradas por trastornos

emocionales o trastornos severos de la personalidad. (32)

a. Malnutricion.- Grave decaimiento somaticoy funcional del organismo
provocado por una grave deficiencia de proteinas y de calorias. En los
paises en vias de desarrollo es la manifestacion mas comun de una dieta
deficiente. Esta causado por un abandono prematuro del pecho de la madre
como fuente de alimento y por las infecciones intestinales, generalmente
gastroenteritis, que se producen cuando el nifio es alimentado con biberén

en malas condiciones higiénicas.

La falta de un aporte suficiente de proteinas y calorias en la primera

32

CASTANEDO, Celedonio. Deficiencia Mental. 4ta. Edicion. Espana. 1999. Pp. 48.
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tanto, el imi
Crecimiento y aumenta considerablemente el riesgo de

infeccio ' i i
neés. Una carencia de calorias significa que las necesidades

energéticas del Cuerpo no pueden ser satisfechas; esa circunstancia,
unida a la escasez de enzimas, afecta a todos los procesos corporales,
incluyendo el metabolismo y el crecimiento, provocando retraso tanto
fisico como mental. Aunque la nutricién mejore con posterioridad y el nifio

sobreviva, esas deficiencias en el desarrollo nunca podran ser superadas.

Cuando la dieta es deficiente en proteinas y se trata de suplir la necesidad
de energia mediante la ingestion abundante de alimentos ricos en hidratos
de carbono, se produce la enfermedad conocida como kwashiorkor. Si la
carencia de proteinas y calorias es grave, el resultado es una desnutricion
grave. El kwashiorkor es una enfermedad comun en los paises en vias de
desarrollo en los que la dieta base consiste en patatas, mandioca, batata
o llantén, que son alimentos ricos en hidratos de carbono y con un bajo
indice de proteinas. Cuando las sequias, las inundaciones o las guerras

civiles interrumpen las actividades agricolas, se produce un aumento de
los casos de esta enfermedad.

El tratamiento, cuando es posible, consiste en la aplicacion de una dieta

equilibrada, en la que el componente mas importante es la leche, que en
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un principio ini
PriNCIPIO se administra de forma diluida y poco a poco se va haciendo

mas concentrada, . .
Una vez que la ingestion de proteinas es adecuada, se

anaden calorias en forma de az(icar y cereales

b. Desventaj. ' :
taja psicosocial.- En muchos casos, las personas con DM leve

no se pueden identificar con base en su apariencia y, con frecuencia no se
identifican con DM sino hasta los primeros afios escolares. Una gran
cantidad de personas que se encuentran en este grupo provienen de
familias con bajo nivel socio-econémico. En muchos casos el CI
(Coeficiente Intelectual) de los padres también se encuentra en el rango

de DM leve.

Se hace referencia también a la influencia del ambiente como determinante
en el desarrollo de la persona, se tiene entonces que los ambientes poco

estimulantes ocasionan un cierto grado de DM en la persona.

C. DESARROLLO HUMANO

“E| desarrollo humano es el estudio cientifico de las formas cuantitativas y

cualitativas de como la gente cambia‘a traves del tiempo. Cambios cuantitativos

son las variaciones en el numero o cantidad de algo, como la estatura, el peso o la

cantidad de vocabulario. Cambios cualitativos son los de caracter, estructural u

organizacional, como los que se operan en la naturaleza de la inteligencia de una

persona o en la forma como trabaja la mente”. (33)

33 PAPALIA, Diane, WENDKOS, Sally. Desarrollo Humano. 4ta. Edicion. Pp. 4.
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gasandonos en esta definjcic
NICIon,  se enfoca g desarrollo humano desde una

erspectiva “organismica” :
peree €@’ que considera a las personas como agentes activos en
opio desarrollo
su prop Y que este desarrollo se da en etapas cualitativas. En cada

etapa, las personas desarrollan distintas clases de habilidades y enfrentan

diferentés tipos de problemas. Cada una se construye sobre la anterior y sirve

o base para la siaqui :
com p a siguiente. El pensamiento y la conducta son cualitativamente

diferentes en cada etapa y es a través del conocimiento del desarrollo humano

que se puede obtener un prondstico, a grandes rasgos, de lo que la persona sera
capaz de hacer en una etapa posterior de la vida. Aunque todas las personas
pasan por las mismas etapas y en el mismo orden, el momento real varia,

haciendo que cualquier delimitacion de esa edad sea sdlo aproximada. (34)

1. Enfoque Piagetiano

El exponente mas importante de este enfoque organismico fue Jean Piaget,
psicologo suizo que tomdé un método totalmente diferente del psicométrico en
cuanto al desarrollo cognoscitivo del nifio (crecimiento en sus procesos de
pensamiento que les permite adquirir y utilizar el conocimiento sobre el mundo).
Piaget concluy6 que a las pruebas estandarizadas les hacia falta gran parte de lo

que es especial e interesante acerca de los procesos de pensamiento. Con su

método enfocé su atencién a averiguar como resuelve el sujeto las tareas y no

cudntas resuelve. Creia que los procesos de pensamiento del nifo son

cualitativamente diferentes del de los adultos y que su pensamiento evolucionaba

34  PAPALIA Diane WENDKOS, Sally. pesarrollo Humano. 4ta. Edicion. Pp. 22-23.
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en una secuencia de etapas,

Piaget fue un interaccionista, es decir que, creia que el desarrollo cognitivo es el
resultado de la interaccion de factores tanto internos como externos al individuo. El
desarrollo cognitivo es el Producto de la interaccion del nifio con el medio
ambiente a medida que cambian sustancialmente, a medida que el nifio
evoluciona.(35)

El método piagetiano describe 4 etapas cualitativamente diferentes para el

desarrollo cognoscitivo que caracteriza tipicamente a los nifios desde la infancia

hasta la adolescencia. Estas son-

1.1. Etapa Sensoriomotora.
Se desarrolla desde el nacimiento hasta los 2 afios de edad.

Los niflos comienzan a desarrollar conceptos cognoscitivos importantes:

- Permanencia de los objetos.- Empieza a desarrollarse alrededor de los 8
meses llegando a instaurarse completamente hasta los 12 meses de vida

Consiste en darse cuenta de que una persona o un objeto continta
existiendo incluso aunque no se halla a la vista. Es esencial comprender el
tiempo, el espacio y la multiplicidad de los objetos del mundo exterior. Es la
base para la concientizacion del nifo de que él existe como elemento
aparte de los objetos y de otras personas.

-Causalidad.- Se desarrolla alrededor de los 10 meses. Consiste en

35 OCEANO. Enciclopedia de la Psicopedagogia. 1ra. Edicion. Espaiia. 1997.
Pp.64

90



reconocer i
que ciertos eventos Causan ofros. Por sus acciones, los infantes
ueden ‘
p hacer que las COsas sucedan; pero atn no los pueden comprender

debido a su habilidad representativa limitada (capacidad para representar

mentalmente los objetos y acciones en la memoria)

- Adquieren las nociones de espacio y tiempo.

Los infantes aprenden de su mundo a través de las experiencias sensoriomotoras
y las actividades motoras y corporales que realizan. Estas actividades se
caracterizan por el egocentrismo, la circularidad, la experimentacion y la
imitacion.(36)

La inteligencia sensoriomotora conduce a un resultado muy importante en lo que

se refiere a la estructuracion del universo del nifio, centrado en el cuerpo y en la
accion propia (egocentrismo).

El crecimiento cognoscitivo que se da en esta etapa ocurre, en su mayor parte, a
través de las ‘reacciones circulares” en las que el nifio aprende como producir
experiencias placenteras e interesantes descubiertas originalmente por

casualidad.

El nifio evoluciona desde los reflejos simples a los habitos simples, y después a
conductas mas complejas que incluyen la coordinacion de la percepcion y de los
movimientos, la invencién de conceptos de medio-fines.

Los infantes utilizan el método de ensayo y error para solucionar problemas.

En esta etapa se conforman las sub-estructuras cognoscitivas que serviran de

36 OCEANO. Enciclopedia de la Psicopedagogla. 1ra. Edicion. Espana. 1997.
Pp.70-75.
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base a las posteriores construcciones perceptivas e intelectuales, se constituyen
tambien la formacion de ciedas reacciones afectivas elementales que

determinaran su afectividad posterior.

Dicha descripcion del estadio sensoriomotor corresponderia a la discapacidad

mental profunda.(B. Inhelder, 1969).

1.2. Etapa Preoperacional

Comprende las edades de 2 a 7 afios.

Esta etapa sienta las bases para el pensamiento l6gico: los nifios pueden pensar
en los objetos, en las personas o en los acontecimientos en ausencia de ellos,
gracias al crecimiento del “recuerdo”, aunque no pueden manipular todavia estas
representaciones a través de la l6gica. Esto da lugar a un aprendizaje que se logra
no solamente al sentir y al hacer sino también al “pensar”.(37)

La comunicacion mejora a medida que se vuelven mas habiles para compartir sus
sistemas de representacion con los demas. Se observa la aparicion de holofrases
para después utilizar frases seguidas tipo sujeto-verbo.

La imitacion es el instrumento por excelencia de esta etapa.

En esta etapa, el nifio utiliza muy poco la l6gica, usa un nivel de pensamiento
llamado “pensamiento simbolico conceptual”, el cual consta de 2 componentes:
simbolismo verbal y simbolismo no verbal. (38)

La funcion simbdlica, que empezd a desarrollarse al término de la etapa

37  PAPALIA, Diane, WENDKOS, Sally. Desarrollo Humano. 4ta.Edicion. Pp.200
38 OCEANO. Enciclopedia de la Psicopedagogla. 1ra. Edicion. Espana. 1997.
Pp.75-79.
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iomotor ‘
sensoriomotora, consiste en representar algo por medio de una “significante”. El
o rr 1 5 o
nifio desarrolla cinco conductas basicas: la imitacion diferida, el juego simbélico, la

imagen mental y el lenguaje. (39)

El pensamiento preoperacional tiene limitaciones en ciertas formas:

Los nifos todavia no distinguen claramente Ia realidad de la fantasia.

Enfocan su atencion en un aspecto de una situacion (centracion),

descuidando los otros y llegan con frecuencia a conclusiones ilégicas.

Su logica es imperfecta debido a que su pensamiento esté unido a sus

percepciones.

- No pueden entender que una operacion puede ir en dos direcciones
(irreversibilidad).

- Se concentran en estados inicial y final y no en las transformaciones
intermedias, porque aun no pueden comprender las implicaciones de las
transformaciones.

- Razonan por transduccion, van de una cosa en particular a otra
particular sin considerar el asunto en general.

- El pensamiento es egocéntrico, el nifio esta centrado en si mismo como

centro del universo que no puede considerar que nada tenga vida por si

mismo cuando él no lo ve. El nifo es incapaz de ver las cosas desde el
punto de vista de otra persona.

La etapa preoperacional se subdivide en 2 periodos (40), la descripcion realizada

39 GARCIA G., Enrique. Piaget. 2da Edicion. 1996. México. Pp. 53-64.
40 CASTANEDO, Celedonio. Deficiencia Mental. 4ta. Edicion.Espafia.1999. Pp. 231.
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hasta este momento corresponde al primer periodo que transcurre de los 2 a los 4
0 S5 afos de edad aproximadamente. Y corresponderia a la categoria de
discapacidad mental grave. (B. Inhelder, 1968)

Se considera esta subdivision porque es un indicador de referencia muy
importante que ayuda a elaborar una intervencion psicopedagdgica para la
persona con discapacidad mental grave.

El segundo periodo de esta segunda etapa piagetiana se le denomina
preoperatorio y se extiende de los 4 o 5 afios hasta los 6 o 7 afios.

En ese momento evolutivo se desarrolla ain mas la percepcion, el nifio llega a
construir frases mas completas y complejas, compuestas de sujeto-verbo-
complemento, sus discriminaciones perceptivas son cada vez mas finas, establece
correspondencias de término a término, y construye pequefas series y clases
limitadas. Tiene lugar la aparicion del aprendizaje preoperatorio y el pensamiento
légico. El proceso dinamico es el refinamiento progresivo de la percepcién en el
nifio. A este periodo corresponde, hasta un cierto punto, la persona con
discapacidad mental moderada (desarrollan la capacidad de conservacion de la

sustancia, pero no aun la del peso que aparece mas tarde). (B. Inhelder, 1968)

1.3. Etapa de operaciones concretas

Hace su aparicién aproximadamente a los 7 afnos y se extiende hasta alrededor de
los 12 afos.

El pensamiento esta aun limitado a lo concreto, a las caracteristicas tangibles del
medio ambiente. Los nifios no pueden manejar aun lo hipotético, no comprenden

el papel de los supuestos y no pueden resolver problemas que requieren del uso
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del razonamiento proporcional. Utilizan generalmente procesos de ensayo Yy error

en la resolucion de problemas. Sus ordenamientos de intentos sucesivos 0 su
comprobacion de hipdtesis se rigen mas por el azar, pueden repetir intentos
anteriores o decidir simplemente que no hay respuesta correcta. (41)

Los nifios en esta etapa pueden pensar légicamente acerca del “aqui” y del
"ahora’, pero todavia no sobre abstracciones; pueden usar simbolos para lievar a
cabo operaciones o actividades mentales, en contraste con las actividades fisicas
que fueron la base para la mayoria de sus primeros pensamientos. Ademas, son
mucho mas expertos en clasificar, manipular nimeros, tratar conceptos de tiempo
y espacio, y distinguir la realidad de la fantasia. Son menos egocéntricos, y su
habilidad cada vez mayor de entender los puntos de vista de las demas personas
les permite comunicarse mas efectivamente y ser mas flexibles en su pensamiento
moral.

Los nifios procesan la informacion de una manera mas ordenada en relacion con
la etapa de desarrollo anterior, analizan percepciones, advierten pequefas
diferencias entre los elementos de un objeto u acontecimiento, pueden ordenar o
hacer series de objetos mentalmente. Todo esto les permite adquirir aprendizajes
académicos: uso de numeros, lenguaje verbal y escrito mas complejo y con
negociaciones completas, frases con varias preposiciones y una utilizacién del
modo gramatical mas exacta.

Se producen también cambios en las conductas egocéntricas, imitativas y

41 OCEANO. Enciclopedia de la Psicopedagogia. 1ra. Edicién. Espaia. 1997.
Pp.97-100.
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repetitivas de la etapa preoperacional.

Durante esta etapa se desarrolla la conservacion: habilidad de reconocer que dos
cantidades iguales de materia permanecen iguales (en sustancia, peso y volumen)
hasta que nada sea afadido o quitado. (42)

En esta etapa el nifio realiza tareas logicas simples que incluyen la conservacion,
reversibilidad y ordenamientos. Los conceptos temporales se hacen mas realistas.
El' pensamiento llega a ser socializado. En esta etapa encontramos mucha
semejanza cognitiva con la forma de funcionar que tiene el deficiente mental leve.

Los sujetos de esta categoria adquieren la capacidad de conservacion de la

sustancia y del peso, pero no la del volumen. (B. Inhelder, 1968)

1.4. Etapa de operaciones formales

Comienza en la preadolescencia, culmina en la adolescencia tardia y se extiende
hasta la edad adulta. Las operaciones formales es un pensamiento altamente
l6gico sobre conceptos abstractos e hipotéticos, y concretos.

El desarrollo cualitativo alcanza su punto mas alto en esta etapa, una vez
dominadas las operaciones formales, solo se produce un desarrollo cuantitativo,
es decir que, una vez que las personas han aprendido las operaciones precisas
para resolver problemas abstractos e hipotéticos, el aprendizaje posterior se

refiere Gnicamente a como aplicar estas operaciones a nuevos problemas. (Piaget)

42 PAPALIA, Diane, WENDKOS, Sally. Desarrollo Humano. 4ta. Edicion, Pp. 269-
270.
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Existen cinco habilidades fundamentales que se desarrollan: la légica

combinatona, el razonamiento hipotético, el uso de supuestos, el razonamiento
proporcional y la experimentacion cientifica. (43)

El adolescente se libera de la inmediatez del pensamiento ocupada

constantemente en el “aqui” y en el “ahora’. Elabora teorias sobre las cosas. Esto
es el pensamiento reflexivo.

El adolescente es capaz de razonar con base en enunciados e hipétesis. no sélo
con los objetos que estan a su alcance sino que ya aplica la logica de las
proposiciones que supone otro tipo de operaciones mas compleja.

El pensamiento formal consiste basicamente en reflexionar, es una actividad
donde el pensamiento siempre precede a la accion.

Significa “operar sobre operaciones”, y sobre sus resultados y compararios unos
con otros posternormente.

El desarrollo a estas alturas implica también otro elemento: la socializacion. El
desarrollo intelectual y afectivo no son independientes.

Ni siquiera a los inicios de esta etapa acceden las personas con discapacidad

mental leve (B. Inhelder, 1968)

2. arroll la sona con Di i Mental

A continuacion se expone el desarrollo evolutivo de la persona con Discapacidad

Mental, por la imponancia que liene el conocimiento, en términos generales, de la

43 OCEANQ Enciclopedia de la Psicopedagogia Vra Edacon Espata 1997
Pp 101-115
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evolucion de estas personas, lo que nos permite obtener un reconocimiento inicial
de nuestro objeto de estudio para luego verificar en la practica el desarrollo real y
obtener conocimientos mas profundos que facilitaran la programacion en
Educacion Especial. Esta descripcion se basa en 3 textos bibliograficos
especializados, realizando una sistematizacion de los mismos se logré un trabajo
mas completo que nos proporcione informacién relevante y de utilidad que nos
permita, junto con la experiencia practica, conocer cuales son las caracteristicas
psicopedagogicas especificamente, de las personas con diagnostico de

Discapacidad Mental Grave. (44)

2.1 Discapacidad Mental Leve (DML)

0-5 anos: Madurez y Desarrollo.

Pedagégicamente es "educable’.

A esta edad el retraso puede no ser obvio y con frecuencia no son distinguibles de
otros nifios sin retraso mental hasta edades posteriores. El nino con DML es capaz
de desarrollar destrezas sociales y de comunicacion. Tiene un retraso
sensoriomotor minimo; es lento en caminar, comer solo y hablar.

6-21 afios: Entrenamiento y Educacion.

El nifio DML puede alcanzar el sexto grado de primaria aproximadamente, puede

44 - ASOCIACION AMERICANA DE PSIQUIATRIA, 1995. DMS-IV Manual
diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales. Pp. 42-44.
. CASTANEDO, Celedonio. Deficiencia Mental. 4ta. Edicion. Espafia. Pp. 79.
- CASTANEDO, Celedonio. Bases Psicopedagdgicas de la Educacion Especial.

2da. Edicion. Espafia. 1998. Pp. 78.
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adquirir conocimientos préclicos, lectura y aritmética, Se adapta socialmente con

ayuda.,

Adulto: Adaptacién social y vocacional,

Durante su vida adulta, pueden adquirir habilidades sociales y laborales
adecuadas para una autonomia minima, pero pueden necesitar supervision,
orientacion y asistencia, especialmente en situaciones de estrés social o
economico desusado, Contando con apoyos adecuados, las personas con DML

acostumbran a vivir satisfactoriamente en la comunidad, sea independientemente,

sea en establecimientos supervisados.

2.2. Discapacidad Mental Moderada (DMM)

0-5 anos: Madurez y Desarrollo.

Pedagdgicamente es “adiestrable”.

El desarrollo es lento, apreciado en la motricidad y mas aun en el lenguaje. La
mayoria de estas personas adquieren habilidades de comunicacion. Tiene una
conciencia social deficiente. Responde bien al entrenamiento de los cuidados
personales. Necesita supervision moderada.

6-21 afios: Entrenamiento vy educacion.

Puede aprender la comunicacion simple, los cuidados de la salud y los habitos de
seguridad elementales: simples conocimientos practicos. Con supervision
moderada pueden atender a su propio cuidado personal. El progreso académico
superior al segundo grado de primaria es poco probable. Entrenamiento en
destrezas sociales y ocupacionales, puede aprender a andar solo en lugares

conocidos. Durante la adolescencia sus dificultades para reconocer las
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convenciones sociales pueden interferir las relaciones con otros muchachos 0
muchachas. Puede aprender habilidades académicas funcionales hasta cerca del

nivel de cuarto grado para los (ltimos afios de la adolescencia si se le da

educacion especial.

Adulto: Adaptacién social y vocacional.

Puede realizar labores simples bajo supervision. Participa en actividades
recreativas simples. Puede aprender a trasladarse independientemente por
lugares que le son familiares. Capaz de mantenerse a si mismo en ocupaciones
no calificadas o semicalificadas; necesita supervision y guia cuando se encuentra

bajo tension social o econémica leve.

Se adaptan bien a la vida en comunidad, usualmente en instituciones con

supervision.

2.3. Discapacidad Mental Grave (DMG)

0-5 afios: Madurez y Desarrollo

Retraso marcado en el desarrollo motor. Adquieren un lenguaje comunicativo
escaso o nulo. Durante la edad escolar pueden aprender a hablar y pueden ser
adiestrados en habilidades basicas de cuidado personal.

6-21 afios: Entrenamiento y Educacion.

Tiene alguna comprension del lenguaje y emite algunas respuestas. Puede sacar
provecho de un entrenamiento sistematico de los habitos de la vida cotidiana.
Se benefician solo limitadamente de la ensefanza de materias preacademicas

como la familiaridad con el alfabeto y el calculo simple, pero pueden dominar
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ciertas habilidades como el aprendizaje de Ia lectura global de algunas palabras

imprescindibles para la “supervivencia®

Adulto: Adaptacion social y vocacional.

En los anos adultos pueden ser capaces de realizar tareas simples estrechamente
supervisados en instituciones. Se pueden conformar a las rutinas diarias y a las
actividades repetitivas. En su mayoria se adaptan bien a la vida en la comunidad,
sea en hogares colectivos o con sus familias, a no ser que sufran alguna

discapacidad asociada que requiera cuidados especializados o cualquier otro tipo

de asistencia.

2.4. Discapacidad Mental Profunda (DMP)
La mayoria de las personas con este diagnéstico presentan una enfermedad
neurologica identificada que explica su retraso mental

0-5 afnos: Madurez y Desarrolio.

Minimas capacidades en el funcionamiento sensoriomotor por las considerables
alteraciones del funcionamiento sensoriomotor. Requiere una atencion continua y
de por vida. Deficiencia generalizada; capacidad minima para funcionar en areas
sensoriomotoras; necesita cuidados.

6-21 afios: Entrenamiento y Educacion.

Retraso obvio en todas las areas del desarrollo. Expresa respuestas emocionales
basicas. Puede responder a un entrenamiento especializado centrado en el uso de
las piernas, manos y rodillas, es 0t que reciba entrenamiento para su

autocuidado. Puede predecirse un desarrollo optimo en un ambiente altamente
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estructurado con ayudas y supervision constantes, asi como con una relacién

individualizada con el educador.

Adulto: Adaptacion social v vocacional,

Puede caminar. Necesita cuidados de alimentacion. Posee un lenguaje primitivo.
Se beneficia de las actividades fisicas. Incapaz de mantenerse por si solo,
necesita cuidados y supervision completos. El desarrollo motor y las habilidades
para la comunicacion y el cuidado personal pueden mejorar si se les somete a un
adiestramiento adecuado. Algunos de ellos llegan a realizar tareas simples en

instituciones protegidas y estrechamente supervisados.

2.5. Discapacidad Mental de gravedad no especificada.

Este diagnostico debe utilizarse cuando exista una clara presuncién de
discapacidad mental, pero la persona en cuestion no puede ser evaluada
satisfactoriamente mediante los tests de inteligencia usuales. Este puede ser el
caso de ciertas personas con excesivas insuficiencias o falta de cooperacion, lo
que impide que sean evaluados. También puede ocurrir en el caso de nifios que
clinicamente son considerados intelectualmente por debajo del promedio, pero en
quienes los tests disponibles no proporcionan valores de Coeficiente Intelectual.
En general cuanto menor es la edad, tanto mas dificil es evaluar la presencia de

discapacidad mental excepto en los sujetos con afectacion profunda.
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D. INSTITUCION

1. Conceptualizacion

Para poder comprender mejor lo que significa la “institucionalizacion”, se definen

deductivamente los siguientes términos (45)

"

Institucion: Categoria social aparecida para atender alguna necesidad

de la sociedad y que adquiere caracter organico y permanente.

Institucién _sanitaria: Establecimiento encargado de realizar funciones

sanitarias mediante los medios materiales y humanos de los que
dispone. La finalidad de este tipo de instituciones es elevar el nivel de
salud de la poblacién a la que presta asistencia. Existen dos tipos de
instituciones; por un lado las Instituciones Abiertas, como pueden ser
centros de diagnostico, ambulatorios centros de salud, unidades de
salud mental, servicios de urgencia, etc. Por otro lado existen tambiéen
Instituciones Cerradas, como por ejemplo, los centros especiales,
ciudades sanitarias y los hospitales.

Institucionalizacién: Ingreso que se produce durante un largo periodo de

tiempo en alguna institucion sanitaria.

Teniendo conocimiento de estos términos, refiriendonos al lugar donde se llevo a

cabo la investigacion, el Instituto Departamental de Adaptacion Infantil (IDAI) es

una institucién que atiende a la comunidad, brindando una asistencia en las areas

45 CULTURAL S.A. Diccionario de Pedagogia y Psicologia. 1ra Edicion. Espana.
1999, Pp. 176-177.
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de: Salud, Educacion y Residencia (Internado). La sociedad tiene la necesidad de

contar con una institucion de estas caracteristicas para poder brindar asistencia a
la comunidad que tiene algin problema en su desarrollo y ademas, cobijar a
aquellas personas que ademas de una discapacidad mental (con o sin problemas
asociados) se encuentra en estado de abandono. EI IDAI responde a esa
necesidad social constituyéndose en una institucion sanitaria que es ‘“abierta”
porque es un centro de diagnostico especializado en trastornos del desarrollo; y es

‘cerrada” porgue tiene ademas, un centro especial (Residencia:Internado).

2. Caracteristicas _de una __institucion _especializada _en__discapacidad

mental
Para describir mejor las caracteristicas que tiene una Institucion especializada en
el tratamiento de la discapacidad mental nos basamos en bibliografia
especializada de Castanedo (46). La Educacion Especial aplicada al tratamiento
residencial de la Discapacidad Mental se realiza segun diferentes sistemas
reeducativos, los cuales se pueden clasificar en:

- Internado: tratamiento integral de 24 horas diarias y 365 dias al afo).

. Semi- Internado: o externado, tratamiento que se imparte durante

5 a 8 horas diarias.

Las instituciones de tipo Internado disponen de mas horas de trabajo para tratar

integralmente al residente, vy el costo y los esfuerzos son mas elevados. Se

46 - CASTANEDO, Celedonio. Deficiencia Mental. 4ta. Edicion. Espana. Pp. 204-
205, 317-324.
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Considera que necesitan un Internado solo aquellas personas con discapacidad

mental que se encuentran en un estado de gravedad (conducta y/o su patologia

severa).

El tratamiento institucional de Ia persona con discapacidad mental debe

considerar:

La terapia del medio ambiente.- Es muy importante el medio fisico

donde se ofrece el tratamiento, existe gran diferencia entre dormir en
una institucion con salas colectivas de frios pabellones
institucionalizados, y dormir en pequefias habitaciones acogedoras
como las de cualquier casa.

“Los deficientes mentales son gente y la gente vive en casas y no en los
grandes pabellones inhumanos de las instituciones”. (Castanedo, 1998)
Es necesario disponer de un medio fisico ambiente adecuado, la
institucion debe contar con suficiente terreno, que tenga zonas verdes y
otros espacios fisicos para aplicar la terapia ocupacional (agricultura,
ganaderia, granja, floricultura, etc.).

El disefio arquitecténico de una institucion debe estar bien planificado,
suele suceder que detalles insignificantes pueden tener una influencia
positiva 0 negativa sobre la discapacidad mental. Detalles como el color,
y la forma de los edificios y de las habitaciones van a ser mas

importantes.

Tratamiento Integral.- Debe tomar en cuenta todas las partes que
componen su persona, por lo tanto requiere la aplicacion de los

programas de: pre-vocacional, recreativo-social; terapia remedial
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correctiva; de psicoterapia individual y grupal para los residentes,
psicoterapia de familia Y grupo para los padres y hermanos del
residente; de higiene; de educacion fisica y deportiva. Todo esto a nivel

de programas de la vida cotidiana.

Control médico.- No descuidar los aspectos médicos (fisico, neurolégico,

dental, visual, etc.) de la discapacidad mental.
En este tipo de Instituciones, el objetivo principal consiste en ayudar a aquellas
personas con discapacidad mental que por sus caracteristicas particulares (edad,
trastornos medicos graves, etc.) no pueden recibirla ni en los centros de
Educacién Especial ni en el sistema educativo regular. Estas Instituciones cuentan
con un equipo interdisciplinar que tiene las siguientes funciones:
- ldentificar las necesidades especificas de cada residente.
- Establecer las prioridades para hacer frente a las referidas necesidades.
- Determinar los programas a seguir segun los objetivos prioritarios
establecidos.
- Revisar regularmente el progreso del residente hacia los objetivos
propuestos.

Modificar los objetivos y/o programas en base al progreso obtenido.

Es importante mencionar que todos estos programas se aplican sobre una base
individual, son disefiados segun las necesidades de la persona con discapacidad
mental. Los objetivos de programas creados para grupos de residentes y no para
los residentes, con sus diferencias individuales, no son aceptables.

En el pasado, las instituciones partian de las necesidades de aquellos sujetos que

funcionaban en el nivel mas bajo del grupo. Asi como también, la responsabilidad
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en la evaluacion y planificacion de programas para discapacidad mental recaia en

una sola persona de una sola disciplina profesional. El referido profesional era
elegido segun la causa a que fuera atribuida, en ese momento, el problema de la
discapacidad mental: meédica, psicoldgica, pedagagica.

Esta modalidad de intervencion era insatisfactoria e incompleta; se podian llenar
algunas necesidades, pero ofras eran ignoradas, porque las personas con
discapacidad mental tienen serias dificultades y graves problemas que implican
mucho mas que una disciplina profesional especifica. De ahi nacio el enfoque
conocido como interdisciplinario, en el que cada miembro del equipo profesional
(médico, neurdlogo, psiquiatra, psicélogo, pedagogo, logopeda, etc.) interviene
segun su campo de accién o de conocimiento. Cada uno de los profesionales, de
este equipo, aporta los diagnésticos, prondsticos y recomendaciones a sequir,
siendo el coordinador del equipo el que integra este material, para finalmente
formular y establecer el plan de tratamiento/instruccién individual que recibira cada

persona evaluada.

La descripcion gue se acaba de hacer es parte del trabajo que realizo el Instituto
Nacional de Reeducacion (INRED), centro que se dedico al tratamiento de las
personas con discapacidad mental en sistema de Internado, en Puerto Rico,
durante 14 afios (1974-1987). Este centro fue disefado de acuerdo al modelo de
institucion tipo comunidad terapéutica.

En nuestro medio, es el Instituto Departamental de Adaptacion Infantil (IDAI) que
cuenta con un tratamiento residencial de tipo Internado. Esta Institucion es estatal,

depende de la Prefectura Departamental.
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Basandonos en la descripcion realizada de las caracteristicas que debe tener un
Instituto de  Discapacidad Mental, realizamos una comparacion entre ambos

institutos (INRED e IDAI) y describimos al IDAI-Residencia (Internado) de la

siguiente manera;

- Ambiente fisico: es desfavorable porque su infraestructura se caracteriza
por tener amplios pabellones en los cuales los residentes estan
distribuidos de acuerdo a los parametros de: sexo y grado de
discapacidad mental y motora. Sin embargo, existen también otros
problemas asociados al desarrollo, esto no permite una clasificacion
sistematica de los residentes. Ademas, existen también deficiencias
materiales que limitan la accion educativa con contenidos funcionales.
En estas condiciones no es posible realizar un trabajo técnico con los
residentes porque el ambiente que es un componente importante para
realizar una intervencion interdisciplinar no es el adecuado. Sin
embargo, se destaca la participacion del grupo de voluntariado, el cual
esta conformado por personas con vocacion de servicio que colaboran
econémicamente al area de Residencia-IDAIl, pero aun hay aspectos
que deben mejorarse teniendo en cuenta la importancia que tiene un
buen planteamiento técnico con respecto a lo que se quiere lograr y la
coordinacion que debe existir entre profesionales del area y personas
con espiritu de solidaridad, y asi a través del trabajo conjunto se pueda
lograr mejores condiciones de bienestar fisico y emocional para los

residentes.
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Otro aspecto importante de mencionar es que la infraestructura de la
Residencia-IDAI fue disefiada para cobijar a 70 personas. Actualmente
son 88 personas que se encuentran internadas llegando al
hacinamiento. Esta situacion escapa del control del mismo IDAI, porque
el hecho de que sea una Institucién estatal permite el ingreso de mas
personas por recomendacion de una que otra autoridad, las cuales no
se interiorizan en la realidad del IDAI, asi lo demuestran las condiciones
en que actualmente se encuentra la Residencia-IDAl, no obstante los
esfuerzos realizados por los profesionales de este Instituto.

Tratamiento integral: los residentes son en su mayor parte personas que

se encuentran en estado de abandono y orfandad. Hay casos en que los
residentes llevan mas de 10 afios de permanencia institucional, llegando
a la adultez sin haber logrado aldn una independencia personal porque
no se dio un tratamiento integral que pudiera ser llevado a cabo por un
equipo interdisciplinario. Este dltimo practicamente no existe desde el
punto de vista interdisciplinario sino multidisciplinario, el cual se plantea
objetivos de programas de servicio tanto a la comunidad (externa) como
a los internos residentes. Es asi que, 88 residentes son una parte mas
de la poblacion total de 456 pacientes atendidos anualmente en el IDAI
en los diferentes programas de servicios.

En la actualidad (2001), el programa de Residencia asume la
responsabilidad de planteamientos de objetivos (sub-programas)

dirigidos con un enfoque técnico para lograr principalmente una
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independencia personal en los residentes que les permita desenvolverse
adecuadamente en la sociedad.

A través de una discusién de abordaje sobre dicha problematica entre Ia
Direccion-IDA| Y equipo técnico del programa de Residencia (Psicologa
Y psicopedagoga), se defini el trabajo a realizar plantedndose desde la
elaboracion de un diagnostico integral en las areas social, salud,
Escuela Especial, Terapias (Estimulacién Temprana, Fisioterapia,
Fonoaudiologia, Psicopedagogia, Terapia Ocupacional, Psicologia,
Psiquiatria).

- Control médico: el IDAI si brinda atencion médica a sus residentes. Sin

embargo, se debe mencionar que también existen falencias en esta area
porque no siempre se cuenta con los medicamentos, ni los servicios

requeridos en salud.

Otro aspecto que a criterio nuestro es importante, aunque no se tuvo acceso a
bibliografia especializada, es el trabajo que desempenan las directas responsables
de las personas con discapacidad mental, nos referimos a aquellas que no son
profesionales pero su intervencion es determinante en el proceso de rehabilitacion
de las personas con diagnostico de Discapacidad Mental grave de tipo
institucionalizada porque se convierten en “madres sustitutas” que tienen que
llevar adelante ese proceso. Estas personas en el IDAI se denominan
Acompaniantes Terapéuticas (nineras).

El tema sobre el trabajo de las Acompaiiantes Terapéuticas del IDAI se convierte,
a criterio nuestro, en una problematica psico-social que debe ser analizada

detenidamente porgue engloba a otro tipo de poblacién con caracteristicas muy

110



diferentes. Sin embargo, se Io plantea en la investigacion como parte fundamental

en el proceso educativo de las personas con discapacidad mental grave, y por lo

tanto es necesario conocer a esta poblacién.

3. Persona institucionalizada

Es la persona que ingresa a una institucion sanitaria durante un periodo de tiempo
prolongado. “Las consecuencias de una prolongada institucionalizacion tienen
consecuencias en el nifio: puede verse afectado seriamente en su desarrollo
emocional, la ausencia o carencia de estimulacion afectiva puede afectar
seriamente en diferentes grados a la futura formacion de vinculos entre el nifio y
las personas de su entorno mas cercano. En los casos mas graves, estos efectos
no se limitarian unicamente al desarrollo emocional del nifio, sino que también

podrian observarse los efectos en otras areas del desarrollo”. (47)

E. INTERVENCION PSICOPEDAGOGICA
1. Conceptualizacion
La Discapacidad Mental es también un area donde la psicopedagogia centra su
atencién e interviene definiendo sus objetivos y funciones.
Los objetivos de la Psicopedagogia en Educacién Especial son:
- Atender mediante adaptaciones curriculares adecuadas, a las personas

con necesidades educativas especiales (NEE).

47 CULTURAL S.A. Diccionario de Pedagogla y Psicologla. 1ra Edicion. Espaia.
1999. Pp. 176-177.
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Desarrollar al méximo las potencialidades de las personas con NEE.
Adquirir las habilidades y estrategias necesarias para poder afrontar los
problemas derivados de su situacion especial.

- Ayudar a superar las dificultades de aprendizaje y adaptacion.

Remitir a los especialistas apropiados aquellos casos cuya atencion
supera los limites de su campo de accién.

Enfocar la intervencion en un marco de educacién multicultural y para la

diversidad.

Las funciones que desempefia son:

El diagnostico precoz de los casos problema. El diagndstico de las

dificultades en general.

- El tratamiento de determinadas dificultades de aprendizaje y de

adaptacion.
- El diagnostico de las dificultades de adaptacion, en general.

- La colaboracion en la normalizacion e integracion escolar de individuos

con NEE.
- La remision al personal cualificado o a instituciones adecuadas de
ciertos casos problema o individuos con NEE.
El modelo psicopedagégico de intervencion sirve de guia para la accion. Las
orientaciones practicas que proporciona deben ser adaptadas a los contextos
concretos en los que vaya a aplicarse. Este modelo es una intervencion

prioritariamente indirecta por el hecho de prestar mas atencién al asesoramiento a
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la institucion a través de la consulta que a la intervencion directa en el aula. (48)

La intervencion psicopedagégica considera la necesidad de permitir al sujeto el

mejor rendimiento de sus capacidades, teniendo en cuenta su individualidad.

2. Individualizacién

El principio de individualizacién procede a establecer un clima que motive al

individuo a existir y a la vez le proporcione las siguientes ventajas:

Oportunidades constantes y en aumento para que los deficientes
mentales logren llegar a sus propios descubrimientos, y una vez que
estos hayan sido descubiertos, que puedan practicarlos. El principio de
individualizacion insiste en que el entrenamiento no es necesariamente
algo que uno hace para o por algun otro.

Oportunidades constantes y en incremento para poder tomar decisiones
y hacer elecciones personales, no importa cudn modestas sean éstas,
en lo que se refiere a la propia existencia de uno, en cualquier momento
dado y en cualquier tipo de medio ambiente. Estando estas
oportunidades limitadas Unicamente por la naturaleza o el grado del
trastorno. Limitaciones que nunca deben ser impuestas externamente.
Oportunidades constantes y en incremento dirigidas a que los
deficientes mentales se descubran ellos mismos a si mismos, con lo que

se logra:

48 OCEANO. Enciclopedia General de la Educacién, Tomo |, 1ra. Edicién, Espana,
1998. Pp. 415-416.
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. que la vida presente una gran variedad de alternativas.
. Que todas las alternativas tengan consecuencias.
- Que cada uno acepte la responsabilidad de las consecuencias que

surgen al elegir una alternativa determinada.

3. Analisis de Tareas

Es una metodologia elaborada por S. Bluma, que facilita la division de los
objetivos a largo plazo en objetivos secuenciales de ensefianza mas concretos. La
manera de ensefiar deberd adecuarse al ritmo de aprendizaje del nifio y al tipo de
ayudas que le resulten mas éptimas. Por ello se debera fijar la linea basica en las
diferentes areas, para saber qué objetivos se tendran que programar a largo plazo
y como se subdiviran en secuencias menores o subtareas, determinando el nivel
de destrezas o competencias actuales (lo que la persona sabe hacer) y las metas
a largo plazo (lo que debera llegar a hacer). (49)

El “analisis de tareas” significa desglosar los contenidos conceptuales y establecer
niveles en ellos. Establecer un itinerario que permita avanzar de forma gradual por
un tema desde los aspectos mas sencillos y cualitativos a aquellos otros mas
abstractos y complejos.

El primer paso que se debe realizar consiste en clarificar y explicitar a si mismo en

qué subtareas considera adecuado desglosar la tarea cuya consecucion se logra

alcanzar en la persona con discapacidad.

49 OCEANO. Enciclopedia General de la Educacién. Tomo |, 1ra. Edicién, Espaiia,
1998. Pp. 923.
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Desmenuzar cada tarea en fases mas concretas para que la persona con
discapacidad pueda reconocer y ejecutar con mayor facilidad, materializando asi
una “escalinata procedimental o actitudinal’. Para ello se debe identificar, paso a
paso, las dificultades o carencias elementales concretas que se detecta en la
persona con discapacidad para la realizacidon de la tarea presentada de forma
globalizada.

A criterio nuestro, es de suma importancia esta metodologia para el trabajo con
personas con diagnostico de Discapacidad Mental Grave de tipo institucionalizada
porque facilita el aprendizaje de estas personas al plantear el desglosamiento de
un determinado contenido, lo cual permite la mejor asimilacién de contenidos mas

simples como primera fase para luego llegar por pasos a los méas complejos.

4. Sistema de ubicacion en contextos instruccionales

Es importante ubicar, de acuerdo a la gravedad del caso, a la persona con
Discapacidad Mental en un determinado contexto educativo porque se le
proporciona mejores alternativas de aprendizaje, ademas que, se pone énfasis en
que como toda persona tiene la necesidad de aprender para lograr un nivel de
instruccion que le permita desenvolverse adecuadamente dentro de su entorno,
sea este la comunidad o el contexto institucional.

Esta investigacion se basa en el sistema de Meyen (1982) para realizar la
ubicacion de la persona con Discapacidad Mental. Este sistema consta de cuatro
niveles de ubicacion instruccional en contextos educativos que varian de lo menos
restrictivo a lo mas restrictivo. La decision en la ubicacion en un nivel depende de

las necesidades educativas especiales del alumno y de los diferentes servicios
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que ofrecen las instituciones (50)

4.1.  Nivel 1: Servicio de Aula ordinaria.

En este nivel el aula ordinaria representa la primera fuente de instruccion. La

restriccion se incrementara a medida que se necesiten mas recursos y servicios

instruccionales adicionales.

4.2. Nivel 2: Aula Especial.

Aqui el aula especial representa la primera fuente de instruccion. Los alumnos
pueden ser integrados parcialmente en aulas ordinarias, aunque su lugar

instruccional sigue siendo el aula especial.

4.3. Nivel 3: Escuela de Educacién Especial.

Tanto si es pulblica como privada, y en cualquier caso en régimen de dia,
representa una alternativa mucho menos restrictiva que el centro residencial
(siguiente nivel).

4.4. Nivel 4: Institucion Residencial

Contextos residenciales que ofrecen cuidados y servicios institucionales las 24
horas (hospitales, centros residenciales). Estos contextos son los mas restrictivos
de las cuatro modalidades. En estos contextos, la instruccion escolar se convierte

en un programa mas de intervencion que necesita el alumno.

50  CASTANEDO, Celedonio. Bases Psicopedagdgicas de la Educacién Especial.
Espafa. 1998. Pp. 57-58.
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5.

Niveles de apoyo

Su importancia esta en la orientacion que brindan al trabajo educativo con las

personas con Discapacidad Mental, de acuerdo a la gravedad, definiendo la linea

de accion en estas personas.

Los niveles de apoyo fueron planteados por la Asociacién Americana de Retraso

Mental (AAMR) con Luckasson (1992), esta organizacién modifica los criterios de

gravedad del Retraso Mental (RM) del DMS-IV, para convertirlos en grados de

asistencia que requieren las personas con RM: “...asistencia intermitente, limitada,

extensa y generalizada".(Castanedo, 1998)

La intensidad de los apoyos esta de acuerdo a los requerimientos que pueda tener

la persona con Discapacidad Mental:

5.1.

5.2,

3.3.

Apoyo Intermitente.- Pueden ser de alta o baja intensidad. Recibe apoyo

cuando sea necesario; en el caso de que lo reciba, es de corta duracion

(trabajo, agudizacion de una crisis medica, etc.).

- Apoyo Limitado.- Apoyos intensivos que se caracterizan por su consistencia

temporal, por tiempo limitado, pero no intermitente. Pueden requerir un
menor nimero de profesionales y menos costos que otros niveles de
apoyos mas intensivos (entrenamiento laboral por tiempo limitado o apoyos
transitorios durante el periodo de transicion de la escuela a la vida adulta).

Apoyo Extenso.- Se caracteriza por una implicacién regular (diaria) en al

menos, algunos entornos (en el hogar, trabajo) y sin limitacion temporal

(apoyo a largo plazo).
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5.4. Apoyo Generalizado.- Se caracteriza por su constancia, elevada intensidad
proporcionados en distintos entornos, con posibilidad de sustentar la vida.

Suelen requerir mas personal y mayor intrusién que los apoyos extensivos

o los de tiempo limitado.

V. PLANTEAMIENTO DE LA HIPOTESIS

‘La falta de una intervencion psicopedagbgica adecuada en las personas con
diagnostico de Discapacidad Mental Grave de tipo institucionalizada en el Instituto
Departamental de Adaptacion Infantil dificulta el aprendizaje funcional de las

habilidades de autocuidado de la vida cotidiana”.

A. CONCEPTUALIZACION DE LAS VARIABLES

- Intervencién Psicopedagdgica.- Accion ejercida sobre el educando que permite

iniciar un proceso educativo con intencién de mejorarlo, teniendo en cuenta
las caracteristicas psicopedagégicas de la Discapacidad Mental grave y las
necesidades educativas especiales de cada uno de los educandos.

- Discapacidad Mental grave.- Déficit intelectual grave que afecta en las

habilidades adaptativas del sujeto dificultando el aprendizaje de contenidos
cognitivo-culturales.

- Aprendizaje Funcional.- Interiorizacion de contenidos funcionales, dtiles para la

vida cotidiana, que permiten al educando la adquisicion de habilidades de

autocuidado logrando desenvolverse con independencia en la vida cotidiana.
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B. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

. Esfinteres

No.| CATEGORIA DIMENSION INDICADORES MEDIDORES INSTRUMENTO TECNICA
Intervencian Funcionamienio de facultades. Intermitente Registro psicopedagd-  |Observacion
s Psicopeda- Rehabilitacion Aprendizajes mal desamrollados o perdidos. || imitado gico Institucional, Entrevist
gogica Problemas motores. Generalizado Seccion Residancia.
Extenso
Coeficiente intelectual inferior al término  |Leve Escala d2 Desamollo. ldem
Discapacidad medio. Moderado Test de Anstey Doming.
2. Mental Discapacidad Mental Dificultades en las habilidades de Grave Escala de Bender.
grave adaptacién. Profundo Frostig.
Déficit motor. Grav. no espacificada.
. Aseo personal . No tiens Inventano da habilidades|ldem
Aprendizaje . Desvestido y vestido . En proceso de autocuidado de la
3. |Funcional Habilidades de autocuidado . Alimentacién . Logrado vida cotidiana.
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VIl.  METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION
A. Poblacién

La presente investigacién se realizé en el Instituto Departamental de Adaptacion
Infantil de la ciudad de La Paz, el cual esta ubicado en la zona Sur, Obrajes, Av.

Hector Ormachea, calle 5.

B. Criterios de seleccién
La seleccion del IDAI se dio porque es el Gnico Instituto en la ciudad de La Paz
que cuenta con un equipo multidisciplinario que realiza un diagnoéstico técnico de
la Discapacidad Mental, hecho que facilité a la investigacion porque ya existia una
identificacion confiable de las personas con diagnéstico de Discapacidad Mental
grave en estado de abandono que son institucionalizadas.
Ademas, es el unico Instituto que tiene una visién técnica de la atencion y cuidado
de estas personas en el contexto institucional, lo cual posibilita la investigacion con
la seguridad de contar con el apoyo del Instituto Departamental de Adaptacion
Infantil para poder ejecutar la investigacion ya en una segunda etapa.

C. Universo
El Instituto Departamental de Adaptacion Infantil cobija a 88 personas con

diagnéstico de Discapacidad Mental y otros problemas asociados, en algunos

casos.

D. Muestra

La muestra de la investigacion es de tipo no probabilistica o dirigida porque la

eleccién de los sujetos responde a determinadas caracteristicas planteadas en la

investigacion.
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\ 1 H " ;
La muesra probabilistica *...requiere de una cuidadosa y controlada eleccion de

sujetos con ciertas Caracteristicas especificadas previamente en el planteamiento
del problema”, (51)
La muestra de la investigacion es: 6 personas con diagnostico de Discapacidad

Mental grave que estan institucionalizadas en el IDAI, comprendidas entre las

edades de 18 a 25 afios.

VIIl.  DISENO DE LA INVESTIGACION

El disefio elegido para la presente investigacion es el Transeccional Descriptivo.

El objetivo de este disefio es ‘indagar la incidencia y los valores en que se
manifiesta una o mas variables...recolecta datos en un solo momento, en un
tiempo unico. El procedimiento consiste en medir en un grupo de personas u
objetos una o mas variables y proporcionar su descripcion...nos presentan un
panorama del estado de una o mas variables en uno o mas grupos de personas,
objetos o indicadores en determinado momento”. (52)

Este tipo de disefio se caracteriza porque no existe la nocién de manipulacién

debido a que se trata a cada variable individualmente, no se vinculan variables.

51 HERNANDEZ SAMPIERI, Roberto, FERNANDEZ COLLADOQ Carlos, BAPTISTA
LUCIO, Pilar. Metodologla de la Investigacién, 2da. Edicién, Colombia, 1997. Pp.

231.
52 HERNANDEZ SAMPIERI, Roberto, FERNANDEZ COLLADO Carlos, BAPTISTA

LUCIO, Pilar. Metodologla de la Investigacién, 2da. Edicién, Colombia, 1997. Pp.
191-193.
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La investigacion describe las siguientes variables: Discapacidad Mental grave,
contexto institucional, intervencion psicopedagogica, aprendizaje funcional y

habilidades de la vida cotidiana: para la elaboracion de un programa

psicopedagdgico.

A. METODO DE LA INVESTIGACION

La investigacion se basé en el método Descriptivo, el cual *...busca especificar las
propiedades importantes de personas, grupos, comunidades o cualquier otro
fenémeno que sea sometido a analisis” (Dankhe, 1986).

“El método descriptivo mide o evalla diversos aspectos, dimensiones o
componentes del fendmeno o fenémenos a investigar. Se selecciona una serie de
cuestiones y se mide cada una de ellas independientemente, para asi describir lo
que se investiga”. (53)

La investigacion descriptiva va mas alla de la recogida y tabulacion de datos. Es
un elemento interpretativo del significado o importancia de lo que se describe. Se
completa cuando los datos han sido organizados y analizados derivandose
posteriormente a conclusiones significativas, es decir que, el descubrimiento de
algo significativo sera la meta de todo el proceso de la investigacion

descriptiva.(54)

53  HERNANDEZ SAMPIERI, Roberto, FERNANDEZ COLLADO Carlos, BAPTISTA
LUCIO, Pilar. Metodologia de la Investigacién, 2da. Edicién, Colombia, 1997. Pp.
60.

54 BEST,John W. Cémo investigar en Educacién, Tma. Edicién, Espaiia, 1978. Pp.

91-92.
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B. TECNICAS DE LA INVESTIGACION

La investigacion se realizo utilizando la técnica de la "observacion” directa porque
facilita el estudio de seres humanos, de las personas con diagnéstico de

Discapacidad Mental Grave de tipo institucionalizada.

La observacion es el registro sistematico, valido y confiable de comportamientos o
conducta manifiesta. (55)

John W. Best refiere o siguiente: "La observacién es una técnica de investigacion
que debe conducirse expertamente, debe ser realizada con un propdsito definido,
dirigida sistematica y cuidadosamente y registrada en su totalidad. Debe estar
sujeta a las comprobaciones usuales respecto a precision, validez y fiabilidad”.

El observador debe saber exactamente qué es lo que debe observar. Debe ser
capaz de distinguir entre los aspectos significativos de la situacion y los factores
que tienen poca o ninguna importancia en la investigacién. La objetividad es
esencial, empleandose métodos de medida y de registro cuidadosos y exactos.
(56)

Las observaciones que se realizaron fueron recogidas en un Registro de Datos,
para su mayor confiabilidad y validez.

Otra técnica que se utilizé en la investigacion fue la Entrevista (57) que puede ser

55  HERNANDEZ SAMPIERI, Roberto, FERNANDEZ COLLADO Carlos, BAPTISTA
LUCIO, Pilar. Metodologia de la Investigacién, 2da. Edicién, Colombia, 1997. Pp.
316.

56 BEST,John W. Cémo investigar en Educacién, 7ma. Edicion, Espara, 1978. Pp.

153-155. -
57 CULTURAL S.A. Diccionario de Pedagogla y Psicologia. 1ra Edicion. Espaa.

1999. Pp. 176-177.
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de dos tipos: estructurada (con preguntas definidas e incluso con pociones de

respuestas precisas), o abiertas (libertad de preguntas y respuestas). Las
entrevistas '
pueden considerarse como observaciones participativas porque

neral i
generalmente el entrevistador se conduce como un terapeuta que es al mismo

tiempo observador y participante.
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(X. PRESENTACION DE ANALISIS DE LOS DATOS

A. Tabulacién de los datos

INSTITUTO DEPARTAMENTAL DE ADAPTACION INFANTIL
| SEMESTRE - GESTION 2001

Gl
i

Leve - Moderado
6% i

Frs
e

Moderado
L 99% .

El Instituto Departamental de Adaptacion Infantil (IDAI) atiende a la poblacion con
retraso mental. Actualmente cobija a 88 personas con retraso mental y otros
problemas asociados, la gran mayoria se encuentra en estado de abandono y/u
orfandad, en el programa de Residencia.

En cuanto al diagnéstico de los residentes, éste se basa en una evaluacion
multidisciplinaria determinando una etiologia a investigar por tratarse de casos en

estado de abandono y/u orfandad y por lo tanto no se tienen antecedentes pre-peri

o postnatales.
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Algunos casos de residentes, a su ingreso, presentan cambios en el diagndstico
de retraso mental por el factor psicosocial de adaptacién que en el momento de la
evaluacion se encuentra inhibido, retraido, etc; no pudiendo el residente demostrar
sus habilidades basicas adaptativas. Ante esta situacion, el equipo
multidisciplinario deberia considerar como norma una re-evaluacion después del
proceso adaptativo (3 meses), llegando de esa manera a un diagnéstico mas
confiable.

Ademas, es importante indicar que existen residentes que por el diagnostico que
presentan no corresponden al IDAI. Sin embargo continian en el programa de
Residencia, no obstante que los profesionales del IDAl ya solicitaron a las
autoridades correspondientes el respectivo cambio a otro centro.

La investigacion solo estudié a los residentes con diagnéstico de retraso mental
grave, es asi que de acuerdo al grafico, se tiene que, el 26% de la poblacion tiene
retraso mental grave, es decir, 22 personas.

A continuacion se expone mas detalladamente los datos de estos residentes.

Masculino Femenino
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El grafico nos indica que con respecto al sexo, el 73% (16 residentes) es
masculino y el 27% (6 residentes) es de sexo femenino. Es importante mencionar
que en el IDAI la poblacién que es mas afectada con el retraso mental es la del
sexo masculino porque segiin los datos generales, existe un 64% de varones
frente @ un 36% de mujeres, esta situacién también se da en el caso de retraso
mental grave. La etiologia del retraso mental no proporciona datos aproximados
con respecto al sexo que prevalece més en el diagnéstico de retraso mental.

Sin embargo, analizando las estadisticas del &area social del Instituto
Departamental de Adaptacién Infantil, que demuestran que los residentes con
retraso mental grave en estado de abandono provienen generalmente de la clase
popular, con un bajo nivel cultural y, posiblemente la prevalencia en el sexo
masculino se deba a que un varon con discapacidad no llega a cubrir las
expectativas de esta poblacion, que ve en el hijo varén al pilar de la casa y la
productividad. Y al existir algin problema, ese hijo se convierte en una carga

siendo el camino mas facil abandonarlo.

| Mayores de 18 afios Menores de 18 afios

e s b
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En la edad, podemos observar que los residentes con diagnéstico de retraso
mental grave, mayores de 18 anos constituyen el 68% (15 personas) y existe un
32% (7 personas) que se encuentra por debajo de los 18 afios de edad.

Los residentes mayores de 18 afios han crecido en el Instituto Departamental de

Adaptacion Infantil (IDAI), los 6 casos estudiados nos dan a conocer la siguiente

informacién al respecto:

1 residente ingreso al IDAI hace 18 afios a la edad de 1 afio y medio.
- 1residente ingresé al IDAI hace 14 afios a la edad de 4 afios.

- 1residente ingresé al IDAI hace 11 afios a la edad de 13 afos.

- 1 residente ingreso al IDAI hace 6 afios a la edad de 14 afios.

- 1 residente ingresé al IDAI hace 5 afios a la edad de 16 afios.

1 residente ingresé al IDAI hace 2 afios a la edad de 16 afios.

El IDAI no recibe a personas con retraso mental grave mayores de 18 afios, los
nuevos ingresos que se registran son de personas menores a los 18 afios. Estos
ingresos se realizan porque son recomendados por altas autoridades del estado o
por orden judicial; pero la realidad es que el IDAI ya no tiene las posibilidades de
recibir a mas personas porque su infraestructura fisica esta disefiada para cobijar
comodamente a 70 personas. Pero lamentablemente las autoridades se
preocupan por ubicar a las personas con discapacidad mental en este instituto sin
hacer nada al respecto por tratar de mejorar las condiciones fisicas y otros
aspectos para que pueda darse una buena atencion a los residentes.

Estos datos de la “edad” nos obliga a cuestionar la misién institucional del IDAI,
nos referimos sélo al programa de Residencia, porque en realidad son 15

personas, un numero significativo y solo en retraso mental grave, cuya
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permanencia no corresponde al IDA| por la edad cronolégica que presentan,
independientemente de los problemas a nivel motor que algunos casos tienen. Y
el numero de residentes mayores de 18 afos es mucho mayor, si hablamos
tambien de un diagnéstico de retraso mental leve y moderado.

La permanencia actual de las personas mayores de 18 afos en el IDAI, a
excepcion de aquellos residentes con problemas motores mas graves, se debe a
que no existe un proyecto dirigido a la atencion de esta poblacién que plantee

objetivos educativos orientados a actividades ocupacionales propias de su

diagnodstico.

FAMILIA

Con familia Insercién Sin familia
familiar

En cuanto a la familia, la mayoria de los residentes estan en estado de abandono
y/lu orfandad, llegando al 68% (15 residentes), convirtiéndose en personas
institucionalizadas, del Estado. Existe un 27% (6 residentes) que tienen familia
pero se encuentran en el IDAI debido a que sus progenitores no cuentan con los

recursos econdémicos para poder atender a estas personas adecuadamente,

129



ademas hay casos en que los familiares nunca mas volvieron a visitarlos,
olvidandose por completo de ellos. Existe también un 5% (1 residente) que asiste
al IDAI como semi-interno, tiene padres.

Este alto porcentaje de residentes en estado de abandono posiblemente se dé
debido a que la comunidad no esta preparada para asumir la responsabilidad de
un hijo (a) con problemas, que implica gastos econémicos altos. Y, ante esta
situacion deciden abandonarlo con la seguridad de que el Estado se hace cargo
de estas personas.

Ademas, el sistema estatal no proporciona alternativas a las familias que tienen a
un hijo con discapacidad; esto es consecuencia de la condicion de pais
subdesarrollado que tenemos porque por ejemplo tenemos conocimiento de que
en aquellos paises desarrollados como Japoén, el sistema se ocupa de la
problematica proporcionando una mensualidad de por vida a la familia de la
persona con discapacidad y también a la persona afectada. Este aspecto es
interesante, las familias tienen un respaldo econémico que les permite llevar
adelante el tratamiento de sus hijos con discapacidad, el sistema les brinda todas
las posibilidades de bienestar tanto para las familias como para las personas con

discapacidad, estas ultimas no significan una carga para sus progenitores.
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PROGRAMA DE TRATAMIENTO Y TERAPIAS
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El gréfico nos da a conocer que los residentes con retraso mental grave que

reciben terapias de los diferentes servicios son el 73% (16 residentes), de los

cuales:

El 5% (1 residente en edad escolar) recibe terapia en el servicio de

Estimulaciéon Temprana.

Este servicio tiene una atencién anual a la comunidad de 3.386 sesiones
de terapias.
Los profesionales que trabajan en este servicio son 4 personas.

- El servicio de Psicopedagogia no da terapia a ningln residente con
diagnéstico de retraso mental grave. Esta situacion se debe a que el

servicio enfoca su atencion a los problemas de aprendizaje cumpliendo
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una labor a nivel de Integracién al aula regular. En el caso de los
residentes con retraso mental grave, sélo realiza evaluaciones y re-

evaluaciones.

Este Servicio tiene una atencién anual a la comunidad de 1.951
sesiones de terapias,

Los profesionales que trabajan en este servicio son 3 personas.

El servicio de Fonoaudiologia brinda atencion al 27% de los residentes,
es decir a 6 personas en edad escolar, dejando de lado a la poblacion
de mas edad porque se basa en la edad cronolégica de 0 a 6 afos de
edad y en el diagnéstico, ya que existen mejores posibilidades de
evolucion.

Ademas, el IDAI tiene en este servicio una atencién anual a la
comunidad de 4.090 sesiones de terapias.

Los profesionales que trabajan en este servicio son 3 personas.

El 31% (7 residentes) recibe atencion del servicio de Fisioterapia. Queda
sin atencién una poblacion que también tiene problemas motores menos
graves y que son mayores de 18 afos de edad. En algunos caso reciben
s6lo terapias de mantenimiento.

Este servicio tiene una atencién anual a la comunidad de 7.818 sesiones
de terapias.

Los profesionales que trabajan en este servicio son 7 personas.
Ademas, se cuenta con el apoyo de estudiantes del area que realizan
practicas por el lapso de 3 meses ejecutando rotes de atencién a la

Residencia.
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- Bl 36% (8 residentes) recibe terapias en el servicio de Terapiz

Ocupacional. En este servicio, creemos que todos los residentes con
retraso mental grave deberian recibir esta terapia por los problemas a
nivel motor que presentan, en coordinacién con la psicopedagoga de
Residencia para apoyar en el desenvolvimiento de las actividades a
realizar; pero es dificil lograrlo por la atencién a la comunidad que tiene
el servicio: 861 sesiones de terapias. Es de hacer notar que en este
servicio sdlo trabaja una profesional.

- El servicio de Psicologia no brinda atencion a ningun residente.
Este servicio tiene una atencién anual a la comunidad de 972 sesiones
de terapias. Solo trabaja un profesional.
Es la Jefatura del Programa de Residencia quien con un perfil
psicologico se encarga de realizar una intervencién adecuada en la
rutina diaria, en los casos que asi lo requieran. Este trabajo se lo realiza
en coordinacién con el servicio de Psicologia.

- El 18% (4 residentes) reciben tratamiento psiquiatrico.
Este servicio tiene una atencion anual a la comunidad de 408 sesiones
de terapias. Y trabaja con una sola profesional. En el caso de los

residentes, solo suministra tratamientos médicos sin enfocar una terapia

de rehabilitacion.

Existe un 27% (6 residentes) que no recibe ninguna terapia, sélo asisten a la

Escuela Especial y luego estan en el programa de Residencia a cargo de las
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Acompanantes Terapéuticas (nifieras). Los servicios de Tratamiento y Terapias no
dan atencion a esta poblacion porque no les corresponde.

Los datos estadisticos que se mencionaron con respecto a la atencién que el IDAI
tiene en sus diferentes servicios, de la comunidad, fueron extraidos del Programa
de Orientacion y Seguimiento — IDAI. Estos datos son generales, es decir, los
residentes que tienen alguna terapia también estan incluidos. Creemos que es
muy importante la obtencién de datos estadisticos diferenciados para la
Residencia, los cuales nos permitan tener una visién mas clara de lo que pasa con
el Programa de Residencia, porque se trata de una problematica diferente a nivel
social y que por lo tanto requiere de un enfoque diferente que permita fortalecer

las debilidades de la atencién a los residentes.

A través de la investigacion realizada, nos damos cuenta de que los diferentes
programas de Servicios que el IDAI tiene, estan también abiertos a la comunidad
externa la cual demanda una atencion que no llega a ser cubierta 6ptimamente
debido a la reducida cantidad de recursos humanos de los que se dispone.

Esta situacion, limita ain mas la atencion dirigida a los residentes del Programa de
Residencia, porque al existir una demanda tan alta de pacientes externos con
padres, no se hace posible una intervencion de rehabilitaciéon integral de la
poblacién residente, la cual es tomada en cuenta sin hacer ninguna diferenciacion,
es decir, no se considera que se trata de una problematica que asiste a las
terapias sin el apoyo de unos padres que puedan cumplir eficiente y

responsablemente con las recomendaciones que los servicios dan y asi lograr una
evolucién satisfactoria.
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resident [ ; 1
Los ©S asisten solos a3 gyus terapias porque las Acompaantes

Terapeuticas no disponen de tiempo para acompanarlos y mucho menos para

cumplir las recomendaciones Que los terapeutas dan. Esta situacién ocasiona en

la mayoria de las veces problemas porque los servicios se quejan constantemente
de Ia evolucion estacionaria que presentan los residentes debido al incumplimiento
de las recomendaciones por parte de las Acompafantes Terapéuticas, no
entendiendo que estas dltimas no pueden hacerlo. De acuerdo al seguimiento que
realizo el equipo del Programa de Residencia se tiene el reconocimiento de que
las Acompafiantes Terapéuticas no cumplen las recomendaciones por los
siguientes motivos:

- El nimero de residentes en cuidado y atencién personalizada.

- Mantenimiento de limpieza y aseo del pabellon.

- Dificil asimilacién de las recomendaciones del Servicio y poco interés en

la respuesta de las Acompariantes Terapéuticas.

Con este reconocimiento técnico, nos damos cuenta que no obstante que el
personal de apoyo (Acompariantes Terapéuticas) es muy limitado en el programa
de Residencia del IDAI, existen también otros factores que obstaculizan el trabajo
que debe realizarse con los residentes en lo que se refiere a terapias.
Es muy importante que se analice este aspecto. Sin embargo el equipo de
Residencia busca este apoyo en los estudiantes universitarios que realizan
practicas dirigidas en la Residencia.
Otra opcion seria pensar en otra modalidad de atencién para los residentes de
parte de los diferentes programas de servicios, teniendo en cuenta las falencias

del contexto institucional (Proyecto Comunidad Terapéutica).
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PROGRAMA DE ESCUELA ESPECIAL

ESCUELA ESPECIAL
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Mo asisten Si asisten

A la Escuela Especial asiste el 68% (15 residentes) de la poblacion con
diagnoéstico de retraso mental grave, y un 32% (7 residentes) no asiste
quedandose soélo en el programa de Residencia debido a patologias profundas
asociadas a ofras alteraciones de tipo organico y psiquiatrico y requieren
necesariamente de una atencion y cuidado personalizado especializado en salud.
La ensefianza de los alumnos con retraso mental grave estd a cargo de
profesores normalistas, existiendo una persona de experiencia con una formacion
empirica, una persona con una formacion universitaria (psicéloga), y 3 personas
que trabajan con la problematica por vocacion.

Es de lamentar que, la Escuela Especial no cuente con una base de datos que
proporcione informacién con respecto al trabajo pedagégico que realiza, en el cual
estan incluidos tanto los recursos humanos especializados en Educacion Especial

como los alumnos. Con respecto a los recursos humanos, se tiene que, no se
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dispone de datos estadisticos que nos permitan conocer la preparacion de los
mismos, asi como tampoco existe una evaluacién académica cuantitativa
permanente que motive a los profesores de aula a capacitarse en el 4rea de la
discapacidad mental. Si bien es cierto que hay una evaluacion a nivel cualitativo,
realizada por la Jefatura Pedagégica (Director de la Escuela Especial) del IDAI,
ésta no se basa en un formato sistematizado.

Refiriéndonos a los alumnos, no sabemos con certeza si existen programas
curriculares (la Jefatura Pedagégica afirma que si trabajan con planes curriculares,
pero no se pudo tener acceso a esa informacion). Ademas, se pudo evidenciar
también que, no lleva un registro sistematizado de sus alumnos que pueda
proporcionar datos como ¢cuantas veces “X" alumno repite el mismo nivel?.

Es de destacar también que, refiriéndonos al trabajo que desempenan los
profesores en cuanto al tiempo que dedican a esta problematica se tiene que, la
mayoria trabaja 3 horas diarias (72 horas mensuales) con 5 a 10 alumnos, y 2
profesores trabajan 3 veces a la semana durante 3 horas diarias. Esta dltima
modalidad de trabajo respaldada por las autoridades de Educacion Especial
(especificamente por la Técnico Superior en Educaciéon Especial quien es la
persona que ejerce autoridad directamente sobre los profesores, sin la debida
coordinacién con el Director del IDAI y sin respetar los objetivos del proyecto, ya
que la Escuela Especial pasa a ser un programa mas de dicho proyecto), va en
contra de los alumnos con retraso mental quienes necesitan de una accion
educativa caracterizada precisamente por tener una vision amplia para lograr los
objetivos planteados considerando que se trata de una educacion especial

(personalizada).
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Es de lamentar que las mismas autoridades de Educacion Especial del Ministerio
de Educacion y Cultura al no ser profesionales especializados en el area, porque
la realidad es que son cargos politico partidarios, su inexperiencia les lleva a
realizar actos que van en perjuicio de las personas con retraso mental.

La situacion de la Escuela Especial, de acuerdo a la investigacion realizada, es
complicada. El IDAI a través del convenio realizado con el Ministerio de Educacion
y Cultura logré obtener items para la Escuela Especial que esta abierta a sus
residentes y la comunidad, pero no participa en las determinaciones con respecto
a las politicas educativas a realizar porque los directos responsables de llevar a
cabo tan importante labor son las autoridades del Vice-Ministerio de Educacion
Alternativa, Departamento de Educacion Especial quienes, segln entrevista
realizada, afirman que si se esta trabajando en el tema, pero creemos y estamos
seguros basados en la experiencia, que el trabajo es a nivel macro y lento porque
ni siquiera se dispone de datos actualizados ni de material bibliografico sobre la
Educacion Especial en nuestro pais, los datos existentes son de anteriores
gestiones (1997).

Se debe destacar también que, aunque son una minoria, existen profesores y con
vocacién de servicio hacia la problematica, quienes demuestran su desacuerdo
con las politicas educativas que la actual gestion de Educacion Especial lleva
adelante porque son personas concientes del verdadero trabajo que se debe
realizar en el area.

Uno de los obstaculos que impide el buen desempefio y rendimiento de los
profesores en su trabajo con la problematica de la discapacidad mental es la forma

tan autoritaria en que la persona que ocupa el cargo de Técnico Superior en
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Educacion Especial lleva adelante Ia presente gestion. porque constantemente se
tropieza con problemas como la retencién de papeletas de pago a los profesores
sin existir motivos fundamentados técnicamente, obligando al Director del IDAI a
dar solucion a este problema que se presenta a menudo. Creemos que esta
situacion no deberia darse, muy al contrario, una autoridad (profesional y
especializada en su area) debe trabajar por brindar a sus profesores un ambiente
de calidez, lo que significa desarrollar el trabajo motivante, el buen trato a los
involucrados, ademés de politicas de reconocimiento, procurando que los
profesores logren su propia realizacion.

Creemos que para mejorar estos aspectos, el Ministerio de Educacion y Cultura,
especificamente el Vice-Ministerio de Educacién Alternativa, Departamento de
Educacion Especial, deberia rescatar a profesionales especializados en Educacién
Especial, brindando una buena remuneracion econémica, y no proceder como lo
hace actualmente: limitar el acceso a profesionales en Educacién Especial,
reservando esos espacios soOlo para los profesores normalistas, sin tener en
cuenta la preparacion de los mismos. Ademas que, se debe dotar de mas recursos
humanos a la Escuela Especial. Actualmente son 14 profesores los que trabajan
con la problemética de la discapacidad mental, son 71 los alumnos que asisten a
las aulas de la Escuela Especial, y considerando que las necesidades educativas
de esta poblacién requieren de una atencion educativa personalizada, se hace
imprescindible contar con mas recursos humanos que permitan cumplir con un

requisito importante de la Educacion Especial: educacion personalizada.
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Esta situacion se da especificamente en |a Escuela Especial del IDAI.

Para conocer mas acerca de como funciona la Escuela Especial tenemos que,
funciona en 2 turnos: en la mafana los niveles de Escolaridad, y por la tarde los
niveles de Rehabilitacién Laboral.

Son distintos los profesores del turno de la mafiana y tarde. Se observé que hay

mas actividad en el turno de la mafiana, no pasa lo mismo en el turno de la tarde.
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El grafico nos indica que el nivel que tiene mas asistencia de residentes con
retraso mental grave es el de Actividades Mdiltiples, con un 45% (10 residentes
mayores de 18 afios). En este nivel, el objetivo es ensefiarle al alumno algdn
oficio. De acuerdo a la observacion realizada, los alumnos tienen actividades de
limpieza de piso, puertas y ventanas, pero no existe una sistematizacion de las
actividades las cuales se realizan, a criterio nuestro, como un juego para los
alumnos, no existiendo una ensefanza personalizada ni sistematizada. También
se realizan actividades manuales de coloreado. La profesora de este nivel no tiene
ni la experiencia ni la preparacion teérica y practica en Educacion Especial, pero si
demuestra vocacion de servicio en el trabajo con los residentes.

Posteriormente, el nivel de Apoyo Pedagégico tiene una asistencia del 23% de los
residentes (5 residentes mayores de 18 afos). El objetivo educativo es ensefiarle
al alumno aprendizajes elementales como la suma, colores, el uso del semaforo,
la hora, etc. La ensefianza se lleva a cabo en el aula con materiales didacticos, no
llegando a realizarse a través de la practica del diario vivir que seria lo ideal
tratandose de Educacion Especial, porque asi permitiria la mejor asimilacién de
los contenidos por parte de los alumnos, ademas que, se les brindaria contenidos
realmente Utiles. La profesora de este nivel tiene afios de experiencia en
Educacion Especial, ademas de conocimientos tedérico-practicos.

El nivel de Jardineria también tiene un 23% de asistencia de los residentes (5
personas mayores de 18 afos). El objetivo de este nivel es que los alumnos
aprendan de agricultura, se realizan actividades de sembradio dentro del IDAI
(aunque el espacio es muy reducido), y fuera del mismo una vez al afio. Ademas

se realiza el mantenimiento de las plantas del IDAI, esto lo realiza el profesor junto
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con algunos de sus alumnos con diagnéstico de retraso mental leve y moderado
que también estan en ese nivel, y los alumnos con retraso mental grave realizan
actividades simples, como ayudantes. El profesor de este nivel no tiene
experiencia ni preparacion tedrica practica en Educacion Especial; pero si trabaja
con vocacion de servicio.

El nivel Elemental tiene Ia asistencia del 9% de los residentes con retraso mental
(2 ninos). Este nivel trabaja con contenidos de la escuela regular. Trabaja con un
programa grupal. La profesora tiene afios de experiencia en Educacién Especial,
ademas de una licenciatura en Psicologia.

Los niveles de Aprestamiento y de Reposteria tienen una asistencia del 9%, cada
uno, (2 personas mayores de 18 afios). Las profesoras de estos niveles son
normalistas sin experiencia ni conocimientos tedrico-practicos en Educacion
Especial.

Luego esta el nivel Pre-escolar | con el 9% (3 residentes, 2 en edad escolar y 1 de
18 afos). Este nivel trabaja con los contenidos de la escuela regular, existe una
atencion personalizada de sus alumnos, esto gracias a que la profesora, ademas
de su buena preparacion (conocimientos empiricos adquiridos en afios de
experiencia y vocacién hacia la problematica), cuenta con el apoyo de una
estudiante del area de Educacién Especial.

El nivel Pre-escolar Il tiene la asistencia del 5% (1 residente) de la poblacién con
retraso mental grave. Los contenidos que se ensefan estan basados en la escuela
regular, el programa es grupal. La profesora es normalista, es su primera

experiencia con Educaciéon Especial; cuenta ademas, con el apoyo de un

estudiante de Educacién Especial.

142



Y por Gltimo, estf ,
[ o 0814 6l nivel g Catpintaria a6 U, (4 temnts,, : pefessrs

oxporioncla y conocimientos Wsbrico - prbetics s o ¥ s st ¥appsis

Analizando las caractoristicas de 1y Farels Fagarisd, 16t200rs ik, VS5

beneficiar mucho més & Ins porsonas con 16ty fnerisl, Gageriinstiests 215
si Incluyera on su prograrma contenidos de I vids ficians 6s s dixnens, £50
teniendo en cuenta que los residentes viven e un cxtedo Kattiir g oss
favorable educativamente y GUE COMO verermcs mbs aoezite (6 120 &0 Z
adquirir una independencia satisfactorias en hatiidades de tasicatn. z
Escuela Especial debe realizar un diagnéaticn de Iz poidacitn ce gisrocs oo .2
cuenta y de acuerdo a esos datos reales orgznizer su sisterms ez,

Es de relevar también que la infracstruciurz de 1z Eacelz Esxgenz ro zwZ
adecuada para facilitar el aprendizaje funcionzl de zctifdzdes mltides. ( 20 =
caso de habilidades de la vida cotidizna, ee hzce dific! 1z trznsfererciz 2z cice
aprendizaje hacia el lugar de accién (Residenciz en € cza0 de o cerzor=

institucionalizadas).

En sintesis, creemos que la Escuela Especial debe refiesionar sctre 2 oric

y

educativa que ejerce actualmente y, posteriormente, con un reconoomens rez

Al

i

del problema elaborar un diagnéstico para que en btase 2 elo sz piarmse

\

programas que respondan a las necesidades de sus zlumncs gue rescen en =

IDAI, y estas necesidadeg no son precisamente de nivel académico en &l cze0 ce

!

retraso mental grave, sino necesidades elementales de I3 vidz cotcznz o

- .

necesitan ser trabajadas técnicamente. Pero mucho depende de 25 atordades

14

[\



que permitan el acceso, como ya se mencioné en parrafos anteriores, a
profesionales capacitados con una visién técnica del retraso mental.

Son los profesionales especializados en Educacién Especial los mas indicados
para realizar una planificacion real del proceso educativo, con una vision global del
problema. Ademas de, capacitar a los profesores normalistas en conocimientos

tedrico-practicos del &rea teniendo en cuenta la vocacion de servicio a los demas.

A continuacion, se expone el cuadro grafico que nos permite tener una vision mas

clara con respecto a los recursos humanos que trabajan en la Escuela Especial.
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RECURSOS HUMANOS EN LA ESCUELA ESPECIAL - IDAI

CATEGORIZACION
Mol Profesor (a) = L Conoc. Conoc. Responsabilidad Carga horaria ITEM
Vocacidn | Experiencia L . A
empiricos tedrico-practicos
1. [LW. X 9 anos Lic. Psicologia N. Elemental 72 horas al mes |MEC
2. |C.A X 30 anos X N. Pre-escolar | 72 horas al mes |Prefectura
3. |M.LLL. X 1 afio N. Act. Mdltiples. |72 horas al mes |Salud
4. |[M.P. X 24 anos X Seminarios N. Aprestamiento |72 horas al mes |Prefectura
5. |B.C. X 28 afnos Egrs. Cs. de la Edc.  [T. Carpinteria 72 horas al mes |Prefeciura
|6. |E.T. X 10 afnos T. Velas 72 horas al mes |MEC
7. |R.B. X 3 anos T. Jardineria 72 horas al mes |MEC
8. |AP. X 5 anos Normalista (t&cnica) |[N. Pre-taller 72 horas al mes |MEC
9. JJ.LV. X 26 anos M. Act. Mditiples 72 horas al mes |Prefectura
10]JM.F. 2 anos M. Costura 72 horas al mes |Salud
11}A.CH. 1 afio Normalista (técnica) |T. Reposteria 72 horas al mes |MEC
12|F.C. X 1 afo Normalista N. Pre-escolar Il 72 horas al mes |MEC
13|M.M. 1 afo Mormalista Edc. Fisica 36 horas al mes |MEC
141C.F. 1 ano MNormalista [Musica 36 horas al mes |MEC

MEC : Ministerio de Educacion y Cultura.

Observacién.-

Existen ademas, 5 personas que trabajan en el programa de Tratamiento y Terapias con items

del MEC.

El cuadro que se presenta fue una sisternalizacion realizada en base a los datos datos que fueron
proporcionados por la Jefatura Pedagdgica de la Escuela Especial - IDA.
No se presenta una evaluacion de los profesores porque la Escuela Especial no tiene un formato

de evaluacion cuali-cuantitaliva de los mismos. La evaluacién que se realiza se basa en la
apreciacion personal que la Jefatura Pedagdgica tiene del trabajo de cada uno de los profesores.



PROGRAMA DE RESIDENCIA

PABELLONES
| ESPERANZA
. 9 residentes 3 DM, grave
| 8 DM.grave B
. Vit \ "|| (Esperanza

VARONES

AMANECER
29 residentes .

12 residentes i

! A \ 5DM. Grave |

F MUJERES (Amanecer) ;

6 DM. grave 16 residentes |
(Mujeres) I

El programa de Residencia del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil
cobija actualmente a 88 personas, las cuales estan distribuidas en 4 pabellones de

acuerdo al diagnoéstico clinico que presentan.

El gréfico nos muestra que los 22 residentes con diagnostico de discapacidad
mental grave se encuentran distribuidos en los diferentes pabellones de la

siguiente manera:

- Pabellon Esperanza : 3 residentes.
- Pabellon Amanecer ; 5 residentes.
- Pabellén Mujeres : 6 residentes.
- Pabellén Varones : 8 residentes.
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PERSONAL - RESIDENTES

m Profasionales

I:l Acompafiantes
Terapéuticas

l Residentes

Las personas que trabajan directamente con la problemética de los residentes

son:

Jefatura de Residencia (perfil psicol6gico).

Psicopedagoga de Residencia.

Educadora Especial.

16 Acompanantes Terapéuticas o nifieras (personal de apoyo).

Trabajan en 2 turnos: 8 Acompariantes Terapéuticas por dia.

El programa de Residencia cuenta con el apoyo de una persona que
trabaja en la Residencia percibiendo un salario del grupo de Damas
Voluntarias.

El grafico nos muestra que, el personal de apoyo que trabaja permanentemente en
el programa de Residencia es muy reducido en comparacién con la cantidad de

residentes que llega a un nimero de 88 personas.
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Ademas, son 16 Acompafiantes Terapéuticas (A Ts.), pero este niimero no se

ompl = _—
llega @ completar en todo e| afig, De acuerdo al seguimiento que se realizo, esta

situacion se da debido a |ag siguientes razones:

Vacacion: En cada mes deberia salir 1 Acompafiante Terapéutica. Sin
embargo, como son 16 personas, necesariamente hay 4 meses del ano
en que salen 2 ATs. en el mismo mes. Eso significa que la Residencia
trabaja con 12 personas en determinados 4 meses del afio.

Baja Médica: por embarazo o por enfermedades intercurrentes. En el
caso de embarazo la A.T. tiene 3 meses de Baja Médica. En el caso de
enfermedades intercurrentes la Baja puede ser por un tiempo breve o
prolongado.

Teniendo en cuenta los motivos expuestos, el equipo técnico de Residencia trata
de distribuir a las A.Ts. de acuerdo a las necesidades de cada pabellon. Nos
damos cuenta entonces que, los recursos humanos (personal de apoyo) son aun

mas limitados de lo que se puede observar en el grafico.

A continuacién se expone el seguimiento que se realizé en la investigaciéon con
respecto a la asistencia del personal de apoyo a la Residencia. Las tablas
expuestas nos permiten visualizar mas detalladamente la problematica de la
discapacidad mental en un aspecto fundamental: los recursos humanos que

atienden a los residentes institucionalizados en el IDAI.
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ASISTENCIA DE ACOMPANANTES TERAPEUTICAS A LA RESIDENCIA

MARZQ - 2001
PABELLON PABELLON PABELLON PABELLON
ESPERANZA AMANECER MUJERES VAROMNES
SEMANA 1 SEMANA 2 SEMANA 3 SEMANA 4 SEMANA 5 ﬁ
o1 | 22| 23| 24| 25| 26 | 27 28 | 29 30!31] J

1|12|3|4|s5]|s|7|8|9|10|11]|12]13[14]|15|16| 17| 18| 19| 20
MJUSULHMJVSDLHMJUSDLHHJVSDLMMIJ‘HISJE]

Fe w_c{m_l |

mv|ealmviealmv]ealmviEalnalEa|nalEa|NAlEQ|NA|EQ(NAIEQINAIEQINAIEQ (NA E.Q.{M.Q[E.Q.|N.H.|E.Q.

|mmleE|mm|BE|mm]| P |[mm]RV.|mmiLC.{mm]LC. |mm]|LC.Imm]L.C.lm.m, Le immlic. immlLc. jmmfLC. |mmiL.C. m.m L.C. IM.Q.JLC. fm.m.

T |ms T lms|Tmlms|TmMs | T s T | MSs {TMMS|TM MSHT.M.IM.S. M s TM | ms|TMIMS | T.M[MS|TM|MS.|T.M. P JTM.

RH.MR&MMMRH.MH.H.MRHMH.H;MR.H.RJ&.RJ—I.H;H.FLH,RAFLHHAR.H.RA.R.H.MR.H.HARH.MFLH.

Jo.C.[W.P lo.C.]W.Plo.C.|W.P io.C.|W.P|lo.C.IW.P

1u.u.|wj=. majw.rlmalic weloc welioc welioc weliocw.elioc Welioc welioc. w.p)

ol —locl —l —lmal P | =l == = = = = =] = =] — | — | —| — | —| — | —MQ
na lis lalis Inalus Ivalis. Imalis malis. Imalus. malis majis. [mafis. malis. | P 1S INA S, INA LS. INA LS. [NA
INH. RV | — | — |N.H- v vt l— v lrv A rv. IvA R e [rov [NH R NH RV, [NH RV INH. RV INHL RV IM.Q [RV. | — IRV |D.R.

slelelzlzlzlzlzlzlz|2l7|7|7|7|7|7|7|7|7]7]|7]7]|7]|6|8
TOTAL DE ACOMPANANTES TERAPEUTICAS POR DIiA

m.m. = Persona de apoyo que percibe un salario de las Damas Voluntarias. Se desempena como una Acompanante Terapéutica.
P = Pruebas que realizaban las personas con solicitud de trabajo, la cual permitia evaluar el perfil de personalidad adecuado para la problematica.

Estrategia utilizada para cubrir el lugar de la Acompanante Terapéutica que faltaba.

NOTA.- Este seguimiento se basd en los reportes diarios de cada pabellon.
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PROGRAMAS: Residentes con DM. grave

SUB-

100
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{24 68%

Controlde la  Bienestar Habitos de la Socializacion ~ Oficios
Salud Emocional  Vida Diaria y Recreacion

En el programa de Residencia se realiza un trabajo técnico, a través de 5 sub-
programas en los que el retraso mental grave esta incluido:

- Sub-programa Control de la Salud: 100% , es decir, 22 residentes.

- Sub-programa Bienestar Emocional: 80%, 20 residentes. 2 personas no
estan incluidas porque se trata de casos psiquiatricos.

- Sub-programa Habitos de la Vida Diaria: 12%, 16 residentes. 6 personas
no estan dentro del sub-programa porque requieren de una atencion y
cuidado personalizado.

- Sub-programa de Socializacion y Recreacion: 68%, 15 residentes. Las 7
personas que no estan incluidas no se encuentran dentro de los
objetivos del sub-programa debido a la patologia profunda asociada que
presentan.

- Sub-programa de Oficios: 27%, es decir, 6 residentes, de los cuales 5
tienen un oficio sélo como actividad y 1 realiza su oficio como apoyo a

las Acompafiantes Terapéuticas.

150



Estos sub-programas fueron elaborados en la anterior gestion (2000) por la
Jefatura de Residencia vy |a psicopedagoga de Residencia (equipo técnico), no
existiendo ningun trabajo técnico (escrito) de anteriores gestiones. Los sub-
programas se caracterizan porque son grupales, tienen en cuenta el grado de
retraso mental y no asf las caracteristicas psicopedagégicas individuales. Es decir
que, no existe un reconocimiento técnico de las habilidades de autocuidado del
residente con retraso mental grave. Esta situacion se da debido al reducido
numero del personal técnico en el area de Educacion Especial, lo 6ptimo seria que
cada pabellon tenga una educadora especial para dirigir una capacitacion
permanente y sostenida a las Acompafantes Terapéuticas; ademas, de aumentar
el nimero del personal de apoyo (8 residentes por 1 Acompariantes Terapéutica,
22 Acompanantes Terapéuticas por dia) teniendo en cuenta la numerosa cantidad
de residentes que actualmente se encuentran en el Instituto Departamental de
Adaptacion Infantil (IDAI). Ademas que, estos residentes presentan una diversidad
de problemas asociados que requieren necesariamente de una atencion y cuidado
cualitativa y cuantitativamente calificado, situacion que no alcanza el Programa de
Residencia.

Los sub-programas, a un afio de su implantacion en la Residencia no han
alcanzado los objetivos trazados en el caso de los residentes con retraso mental
grave. Refiriéndonos especificamente al retraso mental grave, quienes no logran
desenvolverse satisfactoriamente en el sub-programa Habitos de la Vida Diaria
porque no existe un seguimiento constante (sostenido y permanente) por parte de

las directas responsables de los residentes, las Acompafiantes Terapéuticas
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(niferas), no obstante que recibieron una capacitacion para llevar adelante el
trabajo con los residentes,

Los motivos actuales de estg situacion se deben principalmente a que no se
cuenta, dentro del programa de Residencia, con el personal de apoyo capacitado,
porque las Acompafiantes Terapéuticas ademas de que son reducidas en niimero,
tambien tienen un bajo nivel de instruccion, lo que no permite la asimilacion de una
capacitacion que les permita obtener un conocimiento técnico individualizado de
sus residentes.

Con respecto a la capacitacion que se dio en la anterior gestién 2000, a nivel de
sub-programas, de acuerdo al seguimiento realizado por el equipo técnico de
Residencia, actuaimente la mayoria de las Acompafiantes Terapéuticas manejan
bien la practica pero no la teoria.

Otro factor determinante es que la Jefatura de Residencia hace énfasis en las
relaciones interpersonales entre Acompafantes Terapéuticas, aunque no fue el
objetivo principal de la capacitacion iniciada en la anterior gestion, el tema de las
relaciones interpersonales entre ellas es un aspecto importante para lograr el
ambiente adecuado de referencia hacia los residentes.

Estas personas tienen una carga psicosocial muy problematica y pesada que
influye en el trabajo cotidiano de atencion a los residentes.

También se da la ausencia de una metodologia comin de trabajo en las
Acompafantes Terapéuticas, lo cual no permite el progreso de los residentes,
porque no todas trabajan de la misma manera con ellos, se da el caso de que el
residente hace determinadas cosas con una Acompanante Terapéutica y no asi

con otra. Ademas, ninguna de las Acompafantes Terapéuticas responsables de
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los residentes con retraso mental grave coincide en el reconocimiento del
residente. El motivo de esta ausencia en la metodologia de trabajo es que no hubo
una capacitacion en este aspecto, ni tampoco existié una motivacién por parte de
ellas a realizar un trabajo coordinado en bienestar del residente. Ademas, es mas
codmodo para las Acompariantes Terapéuticas brindar al residente un cuidado y
atencion  asistencialista Porque no demoran como lo harian si trabajaran
técnicamente con los residentes ya que significa realizar un trabajo a nivel técnico
y por lo tanto que requiere de mas tiempo y paciencia. Y el tiempo y la paciencia,
en las Acompaiiantes Terapéuticas, es lo que falta debido a que deben también
cumplir otras funciones domésticas ademas del trabajo con los residentes.

Otro factor es la infraestructura fisica inadecuada del programa de Residencia
para la intervencién psicopedagégica porque agrupa a los residentes en grandes
pabellones donde se ha tratado de distribuir a los residentes de acuerdo a la

similitud del grado de retraso mental, sexo y edad; pero en la actualidad todavia es

un aspecto no resuelto.

La falta de materiales también determina la evolucién estacionaria de los
residentes. El material que se necesita para llevar a cabo una adecuada
intervencion psicopedagdgica en habilidades de autocuidado, es muy limitado.

En el area de Aseo Personal el material de aseo (cepillos, pasta dental, peine,
espejo, jabon, esponjas, papelhigiénico) es limitado por lo tanto las Acompanfantes
Terapéuticas lo administran y es comdn para todos; en el 4rea de desvestido y
vestido, los residentes tienen ropa propia muy reducida; en el area de Esfinteres,

los bafios no estan bien equipados.
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Existe también otro factor determinante que obstaculiza el trabajo con los
residentes, son las interferencias politico partidarias que lamentablemente se
introducen en el trabajo con tan noble causa. EI Servicio Departamental de
Gestion Social que es la entidad piblica a la cual el IDAI pertenece, no cuenta con
profesionales altamente especializados en Ia problemética de la discapacidad,
especificamente en el retraso mental, los altos cargos son ocupados por personas
sin ninguna experiencia en el area pero si con una fuerza politico partidaria que
les permite acceder a ser autoridad. Los constantes cambios de Direccion de
Gestion Social que hubo en la presente gestion 2001 no permitié realizar un
trabajo eficiente porque el personal administrativo y profesional estuvo pendiente
de su posible despido. Nos damos cuenta que el IDAI como institucion estatal no
brinda a los profesionales un ambiente motivante donde la persona que trabaja
con items de la Prefectura se sienta segura con una remuneracion salarial que
cubra sus necesidades y le permita dedicarse soélo a este trabajo, que no sienta la
necesidad de buscar otra fuente de trabajo porque su salario en el IDAI no le
abastece; al contrario de esto, el personal esté bajo una tension laboral porque no
obstante que existe una presion de tipo politico partidaria, trabaja percibiendo un
salario infimo, y es mas, su salario no llega a tiempo, en algunas ocasiones llega
después del 20 de cada mes. Esta situacion, creemos que sdlo se la ve en

institucionales estatales como el IDAL

El trabajo con los residentes en el programa de Residencia del Instituto
Departamental de Adaptacion Infantil es como se expuso en parrafos anteriores,

aunque existen profesionales del area con vocacion de servicio y experiencia
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profesional, existen limitaciones que no permiten ni siquiera que las personas con
un diagnéstico de retraso mental grave mayores de 18 afios, muchos de ellos con
una permanencia de 10 y mas afos en el IDAI, tengan actualmente una
independencia que les permita desenvolverse adecuadamente en habilidades de
autocuidado, aln con los problemas motores que presentan. Esta situacion debe
cambiar, con una intervencién temprana y permanente, en el momento de su
ingreso, que trabaje un aspecto tan basico e importante para toda persona como
lo es la independencia en habilidades de autocuidado, y si existio una intervencion
no fue permanente.

La falta de apoyo de las autoridades a los profesionales que tienen una vision
técnica de la problematica de los residentes mayores de 18 afios y de aquellos
cuyo diagnéstico no corresponde al IDAI, obstaculiza también la realizacion de un
trabajo técnico en el Programa de Residencia porque se dispersa la mision
institucional del IDAI debido a la existencia de residentes cuya problematica no

corresponde al Instituto.

Son las deficiencias del mismo sistema que impiden desempefar una labor a nivel
integral con las personas con diagnostico de retraso mental. Y la situacién
mejorara cuando las autoridades se sensibilicen con la problematica y puedan
comprender que la fuerza politico partidaria no tiene espacio en las instituciones
que atienden la discapacidad, sino que es realmente la vocacion de servicio hacia
los demas que al complementarse con la profesionalizacion se convierte en un

factor importante que determina la orientacion de la Educaciéon Especial hacia
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mejores oportunidades de vida para las personas con diagnostico de retraso

mental.

A continuacién, se expone el trabajo que se realiza en el programa de Residencia,
solo con los residentes con diagnéstico de discapacidad mental grave, en base a
un diagndstico sistematizado de todas las areas, obteniendo datos importantes

para su identificacion del problema.

- Pabellén Esperanza.

Este pabellén cobija a 12 nifios comprendidos entre las edades de 1
hasta 14 afios. Son 4 Acompaiiantes Terapéuticas (A.Ts.) que trabajan
en la atencién y cuidado de los nifios, las cuales trabajan en turnos de
24 horas, cada turno con 2 A.Ts.

Las A.Ts. no tienen un trabajo diferenciado con los residentes con
diagndstico de retraso mental grave, es decir que, el trabajo que realizan
es el mismo para todos los nifios del pabellén, poniendo méas énfasis en
aquellos que requieren una supervision estricta por tratarse de casos de
alto riesgo en salud.

La capacitacion que se dio a este pabellén estuvo dirigida
principalmente a la organizacion de las A.Ts. con respecto a las
funciones que desempefian, y también fueron capacitadas en el sub-
programa Habitos de la Vida Diaria en las areas de alimentacién y

esfinteres.
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Las ATs. realizan un manejo grupal de los nifios con respecto al sub-
Programa, y es individual en aquellos casos con problemas de conducta.
En ambos casos, siguen las recomendaciones del equipo técnico del 1
Residencia.

El reducido nimero de ATs. no permite realizar un trabajo
Psicopedagégico en los residentes para la adquisicion de habilidades de
la vida cotidiana. Sin embargo, el equipo técnico de Residencia ha
tratado de fortalecer esta debilidad con el sub-programa Practicas

Universitarias, llevando un seguimiento estricto de las actividades que
realizan los estudiantes de Psicologia y Pedagogia con los residentes,
dirigiendo su atencién a aspectos tan basicos como las habilidades de
autocuidado. Y, aunque ain no se ha logrado resolver este aspecto
debido a que el trabajo de los universitarios no es permanente y en
algunos casos tampoco es comprometido, esta iniciativa significa un
esfuerzo por brindar a los residentes una atencién personalizada,
principalmente en el area afectiva (permanente y sostenida).

Los residentes de este pabellon, asisten en su mayoria a terapias, éstas
se caracterizan por ser semanales o mensuales, con 30 minutos de
duracién cada una, a excepcion de los servicios de Estimulacién
Temprana y Fisioterapia que trabajan con los nifios 2 veces por semana.
Se tiene un reconocimiento de que las Acompariantes Terapéuticas no
cumplen con las recomendaciones que dan los diferentes servicios, las

razones fueron ya explicadas con anterioridad.
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Pabellon Amanecer.

Este pabelién tiene a 17 residentes, los cuales son atendidos por 4A.Ts.
que trabajan en 2 turnos.

Se realiz6 un arduo trabajo en la capacitacion del personal de apoyo.
logrando buenos resultados en lo que se refiere a la organizacion del
pabellén, asi como de las funciones especificas de las A.Ts.

Se trabaj6é con programas psicopedagogicos personalizados con
algunos de los residentes, especificamente coON aquellos que

presentaban problemas de conducta, logrando una evolucion

ascendente. También se trabajé con un residente con diagnéstico de
retraso mental grave, llegando a lograr instaurar una independencia
personal en habitos de la vida diaria.

Es importante mencionar que el trabajo que realizé la Jefatura de
Residencia en este pabellon lo hizo con la colaboracion de una persona
que realizo su préactica profesional (psicopedagoga) en el programa de
Residencia. Lo cual nos permite ver las falencias en cuanto a recursos
humanos para el trabajo con la problematica, asi como el esfuerzo de
profesionales que a pesar de las limitaciones se esfuerzan por brindar a
los residentes mejores posibilidades de aprendizaje.

Actualmente, el equipo técnico de Residencia realiza el seguimiento del
trabajo de las A.Ts. en el cuidado y atencion de los residentes;
interviene en los casos que asi lo requieren por problemas de conducta.

No existe una intervencion psicopedagogica personalizada con ninguno

de los residentes.
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- Pabellones: Mujeres y Varones .

Mujeres: Son 22 residentes que se encuentran bajo 2 responsabilidad

de 2 ATs., 1 en cada turno. Esta situacién de debe @ razones ya
explicadas anteriormente. Si bien es cierto que las internas ayudan pero
no en la medida de reemplazar el lugar de la A.T. que falta.

Varones: Son 37 residentes, los cuales se encuentran bajo la

responsabilidad de 4 A.Ts., 2 en cada turno.

En ambos pabellones, se realiza un trabajo técnico a través de los

diferentes sub-programas, haciéndose mas énfasis en €l sub-programa
de Oficios. En el caso de los residentes con retraso mental grave,
también estan incluidos.
El equipo de Residencia realiza un seguimiento a nivel grupal de los
residentes en cuanto a la evolucion de los mismos. Hace énfasis en la
capacitacion de las A.Ts. para que ellas se ocupen después de aplicar
todo lo aprendido en la atencion y cuidado que brindan a sus residentes.
En la Residencia no existen programas psicopedagogicos
personalizados dirigidos a la adquisicion de habilidades de la vida
cotidiana, no obstante que se cuenta con una psicopedagoga. Esta
situacion se debe a la numerosa cantidad de residentes y a que se
deben cumplir también diferentes funciones de trabajo en la Residencia.

En los 4 pabellones se trabaja, a través de dinamicas de grupo, las relaciones

interpersonales entre las Acompariantes Terapéuticas porque a menudo surgen

conflictos entre ellas que requieren necesariamente de la intervencion del equipo

técnico de Residencia.
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ANTECED
b Uirf COMPARANTE TERAPEUTICA QUE TRABAJA EN EL AREA DE RESIDENCIA (INTERNADO) DEL
STITUTO DEPARTAMENTAL DE ADAPTACION INFANTIL
GESTION - 2001

No.| Nombre| Edag Grado de
Salarlo Antiglledad Experiencla to Laboral | Pabellon actual
Instruceién en el IDAI en el IDAI Eande
1. WP, . Pab. Mujeres, :
42 |Bachiler 546 Bs. |2 afcs "u’amnuf 67% Buena Pl hijores
Amanecer
2| Len : Pab. Mujeres, ;
H 37 |3ro. Media 404 Bs, |2 aos Mmrmf:r £9% Bueno Pab. Mujeres
3, i Pab. Mujeres
MQ. | 47 |3r0. Intermedio 404 Bs. |6 meses i 46% Regular Pab, Mujeres
4| sm : Pab. Esperanza, :
33 |3ro. Intermedio 400Bs. |1 aflo Amanecer, Muje- 42% Regular Pab. Mujeres
res, Varones
5. - Pab. Mujeres,
MS. | 47 |3r0. Medio 47385, [|1afio, Bmeses  |Amanecer 67% Bueno Pab. Amanecer
& } Pab. Mujeres,
TM. | 48 |Bachiler 543Bs. |12 afos Amanecer 2% Bueno Pab. Amarnece
7| ma ] e Pab. Esperanza,
: 473 Bs. |2 afes Amanecer 69% Bueno Pab. Amanecer
i Pab. Esperanza,
8| RH. 27 |3ro. Intermedio 582 Bs. |2 afos Amanscer 55% Bueno Pab. Amanecer
Pab. Varones
2| Js 42 |3ro. Intermedio 400 Bs. |2 afios 67% Bueno Pab. Varcnes
= Lavandera
10.] RV. 42  |3ro. Basico 585 Bs. |2 afios Pab. Amanecer, &1% Bueno Pab. Varonas
Varones
Pab. Varones
11.| DR 52 |1ro. Medio 719 Bs. |G afios 52% Bueno Pab. Varones
Pab, Varones,
12| NA 55 |3ro. Intermedio 4708s. |9afos Amanecer, Mujer 57% Bueno Pab. Varones
. Pab. Varones,
13, NH. 45  |3ro. Intermedio 473Bs. |9 afos Mujeres 63% Bueno Pab. Varones
Pab. Esperanza,
14| EQ 23 |Bachiller 473Bs. |2 afos Mujeres 48% Regutar Pab. Esperanza
15| LC. 27 |Universitario 404 Bs. |6 meses 58% Bueno Pab. Es
— . Esperanza
16.| E.A 32 |1ro. Medio 404 Bs. |6 meses 56% Bueno Fab. Esperanza

NOTA.- Los datos que se exponen fueron proporcionados por el euipo técnico de Residencia - DAl
El cuadre de Rendimiento Laboral es una evaluacion del equipo técnico de Hsm'd'ancfa-lﬂﬂ.i
Este rendimiento Iaboral tiende a modificarse por diferentes factores.
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La investigacion trabajo con una muestra de 6 residentes con diagnostico de

retraso mental grave.

RETRASO MENTAL GRAVE

19%

7%

RM Grave
_— (MUESTRA)
Otros grados
de RM
RESIDENTE EDAD SEXO | DIAGNOsTICO | ETIOLOGIA | PERMANENCIA
INSTITUCIONAL
L.A. 24 afnos Femenino  |R.M. Grave A investigar {11 afios
H.E. 21 afos Masculino  |R.M. Grave A investigar |5 afios
J.L.P. 18 afios Masculino  |R.M. Grave _ |A investigar (14 arfios
G.CH. 21 afios Masculino RM. Grave Ainvestigar |18 afos
S.H. 20 afios asculino R.M. Grave A investigar 6 afos
S.C. 18 afios asculino  |R.M.Grave  |Ainvestigar [ afios

La tabla de datos nos muestra que son 5 personas de sexo masculino y 1 de sexo
femenino, todas mayores de 18 afos. Con respecto a la etiologia, todas estan “a

investigar” porgue se trata de personas en estado de abandono y/u orfandad por lo

tanto no se tienen antecedentes al respecto.
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En el cuadro se observa que hay 3 residentes que viven en el [DAI mas de 10
anos y 3 residentes cuya permanencia es menor a 10 afios.

La cantidad de afios que los residentes estan en el IDAI es un dato muy
importante que determina el progreso del residente, Pero lamentablemente, 12
realidad es que estos residentes en los afios que estan en el IDAI no han recibido
una intervencion integral especializada, limitandose a brindarles una atencion en
salud, y la educacion de estas personas fue encomendada a: |a Escuela Especial,
una escuela que tampoco estuvo ni esta preparada para asumir tan seria
responsabilidad; y a las Acompafiantes Terapéuticas (nifieras) existiendo una
supervision del trabajo de las mismas desde un punto de vista administrativo y
asistencialista.

Es en la anterior gestion (2000) que, después de mucho tiempo, la Residencia del
IDAI inicia una nueva etapa existiendo un manejo a nivel técnico de la
problematica de la discapacidad mental. No obstante las deficiencias que hay
todavia, las cuales son producto del sistema, se valora el esfuerzo de
profesionales entendidos en el area para el logro de una atencién y cuidado
cualitativo.

La evolucion de los casos estudiados en la investigacién nos permiten tener una
vision mas real del trabajo que se ha realizado en la Residencia en el transcurso
de todo el tiempo que tiene de existencia. El tiempo de permanencia institucional
de los casos fue tomado en cuenta considerando que existen diferencias entre el
trabajo que se realizd en épocas anteriores y el trabajo que actualmente se
realiza, lo cual nos permite darnos cuenta del avance que ha tenido la Educacion

Especial en un espacio especifico como lo es el IDALI.
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A traves de los tests y escalas que se aplicé a los residentes con diagnéstico de
retraso mental grave y tomando en cuenta las habilidades de adaptacion definidas
por la Asociacién Americana de Retraso Mental (Luckasson, 1992), se expone a
continuacion los resultados obtenidos:

- Comunicacion.- Tienen un lenguaje limitado, se comunican a través de
la palabra hablada (sujeto-verbo), el movimiento corporal y los gestos
compensan las limitaciones del lenguaje verbal.

- Autocuidado.- Son semi-independientes en las habilidades de
autocuidado. En el area de alimentacion, presenta una evolucién general
“ascendente”, se desenvuelven satisfactoriamente en las actividades
basicas e imprescindibles como el manejo de la cuchara y el vaso, no
existiendo aln un buen desempefio en oftras actividades que estan
dentro de los buenos habitos alimenticios.

En el area de aseo personal, presentan una evolucion general
“ascendente’, los residentes son dependientes en la mayoria de las
actividades que estan incluidas dentro del area. Es verdad que
presentan dificultades en el area motora pero tienen posibilidades para

lograr adquirir habitos que les permitan desenvolverse con mayor

independencia en el aseo personal.

En el area de desvestido y vestido la evolucién general es “ascendente”,
se puede lograr resultados favorables a través de un seguimiento

técnico de los residentes.
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En el drea de esfinteres, la evolucion general es “ascendente’, todos los

residentes controlan esfinteres, aunque hay aspectos que todavia se [0S

tiene que trabajar.

Es importante mencionar que en las habilidades de autocuidado de los
residentes con diagnéstico de retraso mental grave influye
determinantemente el personal de apoyo (Acompafantes Terapéuticas),
porque hay actividades que los residentes podrian hacer por si mismos,
siempre con una supervision, pero no se da esta situacién debido a que
las Acompaiiantes Terapéuticas no disponen del tiempo suficiente para
trabajar adecuadamente estas areas, y es que la cantidad de residentes

que tienen que atender no se los permite, ademas de otras funciones

que tienen asignadas.

Los residentes con diagnéstico de retraso mental grave del programa de

Residencia llegan solo a adquirir habilidades de comunicacion y de autocuidado

con una intervencion psicopedagogica adecuada con un enfoque personalizado:

no acceden por lo tanto a otras habilidades.

Sin embargo, otras caracteristicas generales son:

Existen problemas marcados en el desarrollo motor. Esto no representa

el mayor obstaculo para que logren desenvolverse con independencia

en habilidades de autocuidado.
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- El drea cognitiva esta poco desarrollada, el lenguaje verbal expresivo
esta muy limitado, si hay comprensién y seguimiento de instrucciones
simples.

No hay nociones logico matematicas. La percepcion esta poco

desarrollada,

El juego simbélico no esta desarrollado.

Basandonos en la observacion directa de cada uno de los casos estudiados, se
describen a continuacién las caracteristicas psicopedagégicas de los residentes (6
residentes) con diagnéstico de discapacidad mental grave de tipo

institucionalizada, en habilidades de autocuidado.

J.L.P.

No tiene un programa psicopedagdgico personalizado, el residente esta dentro de
los sub-programas con un manejo grupal de las Acompafnantes Terapeuticas
(A.Ts.). Su desenvolvimiento en habilidades de la vida cotidiana es el siguiente:

- Aseo Personal.- Es semi-independiente. Requiere de la supervision

constante de la A.T. Su discapacidad motora (hemiplejia izquierda) no le
permite desenvolverse con mayor independencia y rapidez en las
actividades que realiza.

Se observo que la A.T. brinda al residente una atencion y cuidado
asistencialista y no personalizado (técnicamente) debido al nimero de

residentes que tiene a su cargo.
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El residente se esfuerza por realizar las actividades por si solo pero
tarda demasiado, es asi que mayormente es la A.T. quien lo asea.
Alimentacion - El residente se desenvuelve con mayor independencia,
existiendo sin embargo, items en los que requiere de supervision de 'a
A.T., y ofros en que practicamente no los realiza porque no hubo un
trabajo psicopedagdgico para la adquisicion de esas habilidades. Por
ejemplo, el residente no sabe usar el tenedor y el cuchillo, esto se debe
principalmente a que se tiene muy en cuenta las conductas de
agresividad de otros residentes del medio y el uso de estos utensilios
resulta de alto riesgo.

Las ATs. no realizan un seguimiento constante de los habitos
alimenticios, como lo recomienda el equipo técnico de Residencia,
porque se debe también atender a otros residentes.

- Desvestido y vestido- El residente es semi-independiente,

necesariamente la A.T. tiene que ayudarlo. Se da el caso de que son
otros residentes, con retraso mental leve y moderado, quienes lo ayudan
porque la A.T. no siempre puede hacerlo.
- Esfinteres.- El residente si controla esfinteres, requiriendo ayuda sélo
cuando se trata de bajar y subir las prendas inferiores.
Este residente si puede llegar a tener una independencia personal, a pesar de sus
limitaciones fisicas, si se realiza una intervencion psicopedagogica con un apoyo

Extenso.
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HE.

No tiene programa psicopedagégico personalizado, el residente esté dentro de los
sub-programas con un manejo grupal de las Acompaiiantes Terapéuticas (A.Ts.).
Su desenvolvimiento en habilidades de la vida cotidiana es el siguiente:

- Aseo Personal- Es semi-independiente. Requiere de la supervision

constante de la A.T. El residente podria adquirir mayor independencia si
se realizard un trabajo psicopedagdgico personalizado, no tiene
problemas motores graves, estos se limitan a la parte motora fina, lo
cual no impide que el residente pueda llegar a realizar otras actividades.
La AT. brinda al residente una atencién y cuidado asistencialista y no
personalizado (técnicamente) debido a que no dispone del tiempo
suficiente para trabajar con el residente la adquisicion de habilidades.

- Alimentacién.- El residente es semi-independiente, logrando realizar

algunos items satisfactoriamente. La A.T. lo supervisa en las horas de
alimentacion, no llegando a intervenir si se debe corregir algo.

El uso de utensilios como el tenedor y cuchillo no se da por los motivos
ya mencionados.

. Desvestido y vestido.- El residente es dependiente de la A.T. No

obstante que tiene las posibilidades, a nivel motor, de lograr una
independencia en este aspecto.

. Esfinteres.- El residente si controla esfinteres, requiriendo una atencion
asistencialista en algunos items como bajarse y subirse el pantaldn,

porque no se le enseio.
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SH,

No tiene un programa psicopedagégico personalizado, el residente esta dentro de
los sub-programas con un manejo grupal de las Acompafiantes Terapéuticas
(A.Ts.). Su desenvolvimiento en habilidades de la vida cotidiana es el siguiente:

- Aseo Personal- Es semi-independiente. Requiere de la supervision

constante de la A.T. El residente tiene problemas motores (hemiplejia
derecha), sin embargo logra una independencia que le permite realizar
algunos items aunque con la supervisién de la A.T.

La A.T. brinda al residente una atencioén y cuidado asistencialista y no
personalizado (técnicamente) debido a que el residente tarda demasiado
cuando hace las actividades. Es asi que, para la A.T. resulta menos
dificultoso hacerle ella el aseo.

- Alimentacion.- El residente es semi-independiente, logrando realizar
algunos items satisfactoriamente. La A.T. lo supervisa en las horas de
alimentacion, no llegando a intervenir si se debe corregir algo.

El uso de utensilios como el tenedor y cuchillo no se da por los motivos
ya mencionados.

- Desvestido y vestido.- El residente es semi-independiente. Realiza los

items solo, a excepcion de aquellos donde necesariamente se debe
tener una coordinacién visomotora.

- Esfinteres.- El residente si controla esfinteres, requiere ayuda en
algunos de los items, en los cuales se necesita la coordinacion de

ambas manos.
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G.CH.

No tiene un programa psicopedagégico personalizado, el residente esté dentro de
los sub-programas con un manejo grupal de las Acompafiantes Terapeuticas
(A.Ts.). Su desenvolvimiento en habilidades de la vida cotidiana es el siguiente:

- Aseo Personal.- Logra desenvolverse con mayor independencia en las

habilidades de autocuidado, requiriendo ayuda en aquellas que
necesitan coordinacion motora fina.

- Alimentacién.- Es independiente. No maneja los utensilios tenedor y
cuchillos por los motivos ya mencionados.

- Desvestido y vestido.- Es independiente, solo requiere la supervision de

la AT.
- Esfinteres.- Si controla esfinteres. Necesita supervision en aquellos

items que requieren de la coordinacion de ambas manos para la

ejecucion eficiente de algunos items.

S.C.

El residente si tuvo una intervencién psicopedagégica de 6 meses, la misma que
logré instaurar habitos de la vida cotidiana llegando a la adquisicion de habilidades
de autocuidado que permitieron al residente desenvolverse con independencia
actualmente.

Su desenvolvimiento en habilidades de la vida cotidiana es el siguiente:

- Aseo Personal.- Es semi-independiente, requiere de ayuda en algunos

item debido a su discapacidad motora (cuadriplejia). Sin embargo, su
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limitacion motora no impide que el residente se esfuerce por adquirir

mayores logros.

- Alimentacién.- Se desenvuelve satisfactoriamente, requiriendo solo la

supervisién de la A.T.

- Desvestido y vestido.- Es independiente.

- Esfinteres .- Si controla esfinteres, pero por su discapacidad motora €s

dependiente en algunos items de la A.T.

LA.

No hubo una intervencién psicopedagégica personalizada, la residente se
encuentra incluida en los sub-programas con un seguimiento a nivel grupal. Su
desenvolvimiento en habilidades de la vida cotidiana es el siguiente:

Aseo Personal.- Es semi - independiente, realiza la mayor parte de las

actividades sola pero necesita supervision de la Acompanante
Terapéutica.
Le resulta mas facil hacer actividades de motricidad gruesa debido a que
su motricidad fina no esta bien desarrollada.

- Alimentacién.- Es independiente, con apoyo de supervision de la A.T. en
las actividades que realiza.

- Desvestido y vestido.- Es independiente, con apoyo de supervision de la

A.T. para la mejor ejecucion de items.
. Esfinteres.- Si controla esfinteres, requiriendo la supervision de la A.T.

para la ejecucion de algunos items.
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Se hace notar que las respuestas de cada caso fue de acuerdo a las

caracteristicas personales de cada uno de los residentes. Eso quiere decir que se

respeto la personalidad.

A continuacién se expone Ia tabla de Jos tests y escalas que se aplicaron a los
residentes con diagnéstico de retraso mental grave del programa de Residencia
del Instituto Departamental de Adaptacién. En ellas se puede ver claramente que
los casos estudiados tienen resultados mas favorables en el area de habilidades
de autocuidado, lo cual nos lleva a la conclusién de que la intervencion
psicopedagégica debe estar dirigida principalmente al aprendizaje de habilidades
de autocuidado. También se expone el Inventario de Habilidades de Autocuidado,
el cual da a conocer el desenvolvimiento de los casos estudiados en cada una de

las areas de autocuidado, para la mejor descripcion de las caracteristicas

psicopedagdgicas de las personas con diagndstico de discapacidad mental grave

de tipo institucionalizado.
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Se obwiaron algunas casilas por no representar los datos significatives para la

NOTA. El diagnéstico que se presenta a continuacién es la metodologla de trabajo que tiene el E
de Reside
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TESTS APLICADOS . . .
Inventario de Habilidades de Autocuidado
f Escala de Desarmolio Test de Escala de
‘g‘? Motricidad Mlotricidad Audicitn Persomal Ansiey Maduracién de Bender Asea Area Area Area

gruesa Fino adap. lenguaje social Domind Edad Miwed Alimentacion Aseo Personal Deswvestido-Westido Esfinleres
LA Alerta Alerta Alerta Alerta Deficiente | Sa y4m J. de infantes: Fscendente Ascendemie Ascenderte Ascendeste
G.CH. Alerta Regular Alerta Aerta Deficiente | Sa. yd4m. J. de infanbes Ascendente Ascendente Ascendents Ascendernie
S.C Alerta Al=ta Flerta Alerta Deficiente | Sa y4m. J. de Infantes Ascendente Ascendente CpSmo Ascenderte
H.E. Alerta Alerta Alerta Alerta Deficiente | Sa. y4 m. J_ de Infantes Accerndente Estacionana Estacionaria Ascendente:
SH. Plerta Alesta Alerta Alerta Deficiente | Sa y4m J. de infaries Ascendente Ascendente Ascendente Ascendente
JLP. Alerta Alerta Alerta Alerta Deficiente | Sa y4m. . de Infantes Ascendente Ascendente FAscendente Ascendente




TR

. I
Resldentes: NVENTARIO DE HagiLIDADES DE AUTOCUIDADO

1.JLP, 4.G0H
2HE. i

3SH, B.LA - - -

AREA : ASEO PERSONAL NOTIENE  ENPROCESO LOGRADO

#| HABITO

L Realirg o
ase0 de
manas

Jﬂudmﬂuﬂmmmt
ascode | Pone pasta al cepiio
distes  [Cepila dientes

[Cepilla muslas

Se enjuaga la boca
Escupe el aqua

4| Aseode Seimpialanaﬁzmeipamh
kb narir _ |Exala sobre el parivelo

s| HRealza |Tomael peine comectamente
fareas de | Se peina del lado derecho
peinado | Se peina del lado izquierdo
5e peina airis

Se peina adelante

[ Badia Se desviste

Abre [a llave

Se moja el cuerpo

Pone champd al cabello
Se refriega el cabeflo

Se enjuaga el cabelly
Pone jabdn a la esponja
5¢ jabona el cuerpo

e enjuaga el cuerpo
Gerra la llave

5e seca e cabello y el cuerpo
7.| Afeitado  |Sabe el uso de la miguina de afeitar
Toma la maquina comectamente
5¢ pone jabdn en la cara

Se afeita del lado derecho

5S¢ afeila del lado izquierde

Se afeita del centro

Se enjuaga

LUimpfa la maguina

B.| Higiene  |Sabe la utlidad de la foalla
Menstrval  |Sabe cuéndo e viene su regla
Sdbe cudnto tlempo le dura

Se coloca comrectamente
Deshecha la toalla adecuadamente

9.| lavado |Selavavagina
intimo | Se lava érganos genltales 3| = =i =
Se lava axilas = == Fl = =
Se lava pies == = - =
Elaborado por.  Ps.Pg. Marfa del Carmen Rojas C. Adaplado de:  Manual PAC,

Supervisado por: Dr. Roberto Velasco. Inventario de Habilidades Bésicas. 174




INVENTARIO DE HABILIDADES DE AUTOCUIDADO
Resldenta:

1, J.LP. 4. G-QH.

2 HE. 5.5cC, - - -

1SH,
6.LA NOTIENE  ENPROCESO LOGRADO

AREA : ALIMENTACION

o 5. LA

Ll JLP. HE, SH, G.CH.

Se slenta adecuadamente en la sila
Acomoda la silla cerca de la mesa
h“mtﬂﬂ nalga
Estd sentado mientras se alimenia
{Conoce el uso de la cuchara
Maneja adecuadamente la cuchara
Coge los afimentos correctos.
Come pausadamente

Conoce el uso del tenedar

Maneja adecuadamente el tenedor
Coge los alimentos correctos,
Come pausadamente

Conoce el uso del cuchilln

Maneja adecuadamente el cuchillo
(orta los alimentos sélidas

Defa el cuchillo 2 un lado

(ome pausadamente

Conoce el uso de la cucharilla
Maneja adecuadamente |a cucharilla
La usa en situaciones comedias
Come pausadamente

Come de manera pausada

Maslica los alimentos sélidos
Mantiene |a boca cemada

Traga antes de introdudir otro bocado
Dulce

Salado

Amargo

Come los alimentos comectos
Deshecha lo que no es para comer
Conoce ef uso del vaso

Vierte el liquido de la jarma al vaso
(Coge el vaso con las manos
Toma lo que necesita

Bebe sin derramar el liquido
Deja el vaso en su sitio

Conoce el uso de la senvileta
Usa la senileta

Se limpia a boca

Mo derrama los alimentos

Mo derrama liquido

Mo escupe los alimentos

Respeta la comida ajens

No quita los alimentos
Agradece por los alimentos

Se levanta de su lugar

11.

WRSHRTE o ghogbunl pell Bed| bed) Bo3) 620 BEE

13,

:
g

da: Manual PAC.
Elaborado por.  Ps.Pg. Marfa del Carmen Rojas C. Adaplado _ ;
Supervisado por:  Dr. Roberto Velasco. Inventario de Habilidades Basicas, 1?5



INVENTARIO DE Ha BILIDADES DE AUTOCUIDADO

Residente:
1ILP. 4,GCH,
2. HE. 580
3 8H G LA -
NOTIENE  ENPROCESO LOGRADO
AREA : DESVESTIDO Y VESTIDO
HABITO
{ e JLP. HE. SH. O.CH. sc.
I.| Reaza  |Se quita prendas superlores
fareas  (Se quila prendas inferiores [
de Se quita caleelines =
desvestido | Se quita zapalos -
S =
Desabotona -
Desamara condones de los zapatos - P
Discrimina | El revés y derecho de las prendas -
Parte delantera y Irasera de prendas -
Realiza | Se pone prendas superiores =
fareas | Se pone prendas inferiores [
de Se pone calcelines -
vestide | Se pone zapatos -
Sube cierres -
Amarma los cordenes de los zapatos - g
AREA : ESFINTERES
#.| HABITO ITEM JLP. HE. SH G.CH. 5.C.
.| Morare |Entraal baio a una hora establecida
Orina y/o defeca en ese ambiente
2| Dicoimina |Sabe dinde debe hacer su necesidad
ambiente | Se dirige solo al bafio
3| fwered  |[Avisa con sefias o geslos
albafio  |Verbalmenle
4 Usaef  |Bajala ropa necesaria
inogoro | Toma la posicitn adecuada
o bacn | Orina yfo defeca dentro del reciplente
Toma un pedazo de papelhigiénico
Se limpla
Se sube |a ropa necesaria
Bota el contenido del bacin
Acciona la palanca del agua
s | Secompor- |Se queda tranquilo en el recipiente
taene/  |No molesta a sus compafieros
bafe  |Nomanipula heces fecales
& Sakils  |Termina de hacer sus necesidades
def bafo  |5ale del bafio
Adaptado de: Manual PAC,

Elaborado por;

Ps.Pg. Maria del Carmen Rojas C.
Supervisado por.  Dr. Roberto Velasco.

Inventario de Habilidades Basicas.
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8 El Servicio de PSiCDDEdagogia, a nivel institucional, no da cobertura
a los residentes con diagnéstico de discapacidad mental grave,
Porque sélo trabaja con Problemas de aprendizaje en la poblacion
Menor a los 18 afios con ¢l objetivo de integrarlos al aula regular. Por
lo tanto, no le corresponde |a intervencion psicopedagobgica en los
residentes con discapacidad mental grave.

b. En la Escuela Especial del Instituto Departamental de Adaptacion
Infantil no existe un programa psicopedagdgico funcional dirigido al
logro de habilidades de autocuidado. Los contenidos educativos son
adaptaciones del curriculo de la educacién regular.

C. En el programa de Residencia del Instituto Departamental de
Adaptacion Infantil existe un trabajo técnico basado en un
aprendizaje funcional de las habilidades de autocuidado, a nivel
grupal dirigido a los residentes con discapacidad mental. La
intervencion psicopedagdgica personalizada en los residentes con
diagndstico de discapacidad mental grave no es posible debido al

mplio nimero de residentes y el reducido nimero del personal de
a

apoyo (Acompanantes Terapéuticas o niferas).
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X.

CONCLUSIONES

La presente investigacion tiene las siguientes conclusiones:

- En el Instituto Departamental de Adaptacion Infantil, la interferencia

politica partidaria de autoridades de la unidad de Gestion Social
(Prefectura del departamento) obstaculizan la realizacion de un trabajo
técnico con los residentes con diagnéstico de discapacidad mental.

Las autoridades de Educacion Especial del Vice-Ministerio de Educacion
Alternativa, Ministerio de FEducacion y Cultura, obstaculizan la
actualizacién en Educacion Especial de la Escuela Especial del Instituto
Departamental de Adaptacion Infantil.

El personal que trabaja en el Instituto Departamental de Adaptacion
Infantil, con items de la Unidad Departamental de Gestion Social
(Prefectura del departamento) y del Ministerio de Educacion y Cultura,

no recibe una buena remuneracion economica que compense el
esfuerzo que significa el trabajo con la problematica de la discapacidad

mental, no permitiendo un rendimiento y desempefio laboral cuali-
cuantitativo.

El Instituto Departamental de Adaptacién Infantil no cumple en su

totalidad con la mision institucional que tiene, por la presencia de una

poblacién con diagnostico de discapacidad mental mayor a los 18 afos

de edad en el programa de Residencia.

E| servicio de Psicopedagogia, a nivel institucional, realiza un trabajo

psicopedagdgico en problemas de aprendizaje para la integracion del

alumno al aula regular. Solo los residentes con diagnostico de
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discapacidad mental leve en edad escolar estan dentro de su area de
intervencion.

La Escuela Especial del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil
no se basa en un disefio curricular para el planteamiento de sus
programas, trabajando objetivos muy generales no pudiendo llegar a
plantearse programas personalizados y funcionales, y sé caracteriza
porque son los alumnos quienes se adaptan al programa educativo
grupal.

La Escuela Especial del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil
no cuenta con un sistema de evaluacion dirigida al rendimiento y
desempefio de sus educadores, dejando el desenvolvimiento de
actividades a la motivacion del alumno, dificultando a su vez una
verdadera valoracion de los logros alcanzados con cada alumno.

La Escuela Especial del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil
no cuenta con profesionales especializados en el drea, debido a la vision
tan cerrada de las autoridades de Educacion Especial que s6lo permiten
el acceso a los profesores normalistas, sin tener en cuenta las
cualidades de un Educador Especial Idoneo.

La Residencia del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil
funciona en una infraestructura fisica inadecuada para el
desenvolvimiento funcional y cotidiano no pudiendo diferenciar
ambientes fisicos.

En la Residencia del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil, la

intervencion  psicopedagégica funcional tropieza con dificultades en la
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asimilacién de los contenidos de la capacitacion dirigida al personal de
apoyo (Acompariiantes Terapéuticas).

En la Residencia del Instituto Departamental de adaptacién Infantil el
personal de apoyo (Acompanantes Terapéuticas) no es suficiente para
una atencidn adecuada a los residentes con diagnostico de
discapacidad mental.

En la Residencia del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil no
existen programas psicopedagdgicos personalizados para los residentes
con diagnéstico de discapacidad mental grave.

En la observacion dirigida a los residentes con diagnostico de
discapacidad mental grave de tipo institucionalizado, los resultados
obtenidos no coinciden con los criterios bibliograficos de lograr
aprendizajes académicos, dando un diagndstico de una discapacidad
mental grave baja. Pudiendo lograr sélo objetivos funcionales en
habilidades de la vida cotidiana.

La Intervencion Psicopedagégica en las personas con diagnostico de
Discapacidad Mental Grave de tipo Institucionalizada, debe ser realizada
en la Residencia del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil,
porque es el contexto medio ambiental en el cual el residente se

desenvuelve y que favorece en la adquisicion de habilidades de

autocuidado.
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XlI. RECOMENDACIONES

De acuerdo al trabajo de investigacion realizado, se recomienda que:

Los altos cargos de entidades publicas como el Servicio Departamental
de Gestion Social (dependiente de la Prefectura del departamento) y el
area de Educacion Especial del Ministerio de Educacion y Cultura,
deben ser ocupados por profesionales altamente capacitados en el area
psicosocial y de Educacién Especial respectivamente, para dar lugar al
planteamiento de politicas educativas de beneficio para las personas
con discapacidad. La designacion de estos cargos debe realizarse por
concurso de meritos.

Las autoridades de la Unidad Departamental de Gestion Social y del
Vice-Ministerio de Educacion Alternativa (Ministerio de Educacion y
Cultura), deben esforzarse por mejorar las condiciones salariales del
personal que trabaja con la problematica de la discapacidad. Si no es
posible dar una solucién inmediata a este asunto, deben esforzarse
minimamente por brindar un ambiente de calidez y trabajar con un
sistema de reconocimiento, lo que significa desarrollar el trabajo
motivante (buen trato a todos los involucrados), ademas de politicas de
reconocimiento, procurando que los funcionarios logren su propia
realizacion.

Elaborar un proyecto dirigido a la atencion de la problematica de las
personas con diagnostico de discapacidad mental mayores de 18 afos,

que plantee objetivos educativos orientados a actividades ocupacionales
propias de su diagnostico.
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Se debe elaborar un Disefio Curricular como base para el planteamiento
de objetivos de programas, dirigidos a un aprendizaje funcional con
contenidos utilitarios teniendo en cuenta las caracteristicas
psicopedagdgicas individuales del alumno y del contexto institucional en
el que se desenvuelven las actividades de los residentes con
diagndstico de discapacidad mental.

Permitir el acceso de recursos humanos capacitados para la Escuela
Especial del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil, realizando
una calificacién basada en las cualidades de un Educador Especial
Idéneo (Vocacion, experiencia, conocimientos tedrico-practicos, etc.).
Reubicar la Residencia del Instituto Departamental de Adaptacion
Infantil, teniendo en cuanta la visién de la “comunidad terapéutica”
(pequefias casas familia) para facilitar la rehabilitacion integral y
funcional de los residentes con diagndstico de discapacidad mental, y
donde la intervencion psicopedagogica en habilidades de autocuidado
obtendra resultados mas eficientes.

En la Residencia del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil se
debe mejorar los salarios para obtener mejores perfiles del personal de
apoyo (Acompanantes Terapéuticas), como ser grado de instruccion,
edad limite y equilibrio emocional en lo posible.

La Residencia del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil debe
contar con mas personal de apoyo (Acompanantes Terapéuticas) para
brindar una atencién y cuidado personalizado a los residentes con

diagnéstico de discapacidad mental.
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La Residencia del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil debe
contar con personal de educadoras especiales para cada pabellén para
ejecutar programas psicopedagdgicos personalizados con los residentes
con diagndstico de discapacidad mental grave.

En la Residencia del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil se
debe realizar una Intervencién Psicopedagdgica temprana para obtener
mejores resultados en el desarrollo de la persona con diagnostico de
discapacidad mental grave.

En la Residencia del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil se

debe realizar un seguimiento personalizado en forma permanente Y

sostenida a los programas de intervencion psicopedagégica.

La Residencia del Instituto Departamental de Adaptacion Infantil debe

plantearse un Programa Psicopedagdgico para los residentes con

diagnostico de Discapacidad Mental Grave basado en el Andlisis de

Tareas, definiendo el grado de asistencia (Niveles de Apoyo) que

requieren los residentes, para la adquisicion de Habilidades de

Autocuidado.

La Intervencion Psicopedagégica debe ser realizada por Ia

psicopedagoga de Residencia con el apoyo de Educadoras Especiales.
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