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Las etiquetas politicas como las de monarquico, comu-
nista, demdcrata, populista, fascista, liberal, conservador,
etc., jamas forman un criterio basico. La raza humana esta
politicamente dividida en dos bandos: entre aquellos que
quieren tener a la gente controlada y entre aquellos que no
tienen tal deseo.

- Robert A Heinlein

Jesus en PROJIMO, caminando...
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jo comunitario. Dirigidos pory

para personas discapacitadas.
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Equipo de trabajo para la salud y los derechos de las personas
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Programa de Adiestramiento y
Trabajo de PROJIMO
Dirigidos por jovenes con dis-
capacidad y jovenes discapacita-

dos de Duranguito, México.

Este doble boletin tiene como finalidad dos propdsitos: 1) Hablar acerca de dos talleres de trabajo que fueron llevados a cabo
recientemente, denominados: "Hazlo Tu Mismo", con tecnologia apropiada para nifios discapacitados, las cuales fueron propor-
cionados por David Werner a la Asociacion de los Pipitos de Nicaragua. 2) Ofrecer un resumen detallado sobre como estos
talleres se pueden conducir y los materiales que se pueden llegar a necesitar. Esto con la esperanza para que mas programas
de rehabilitacién comunitaria tomen la iniciativa y sean las personas mismas las que se encarguen de dirigirlos. La idea es tra-
bajar en la sociedad con la familia y con el nifio deshabilitado.

Nicaragua: Trabajos manuales en los talleres. Aprendiendo a elaborar
aparatos a bajo costo para nifos con discapacidad

En mayo de 2005, la Asociacion de
Padres de Nifios con Discapacidad,
mejor conocida como Los Pipitos,
invit6 a David Werner a Nicaragua
para que fuera a visitarlos. Dicha aso-
ciacion comenzo en 1987, cuando un
grupo pequefio de padres de familia de
Managua, se reunieron para buscar la
forma sobre como superar las necesi-
dades de los nifios con discapacidad.
Los Pipitos ha crecido sorprendente-
mente. Hoy cuenta con mas de 60
organizaciones ubicadas por todo
Nicaragua. En los primeros afios, la
mayoria de los nifilos padecian de
retraso mental, principalmente de mon-
golismo o Sindrome de Down. Pero
hoy en dia, Los Pipitos atiende a nifios
que sufren todo tipo de discapacidad y
miles de familias participan.

"Las medidas de seguridad " son un
obstaculo para el intercambio de
visitas.

Mi invitacion a Nicaragua surgi6 a raiz
de un frustrado intento de tres fisioter-
apeutas de Los Pipitos, quienes
deseaban ir a visitar los programas de
PROJIMO en México en el afio 2004.
Por muchos afios, los libros que
surgieron a raiz de los programas de
PROJIMO, EI Nifilo Campesino
Deshabilitado y Nada de Nosotros Sin
Nosotros, han sido valiosos recursos
para las familias y para los terapeutas.
Estos libros han demostrado
ser (tiles, especialmente ja
ahora que Los Pipitos ha
empezado una iniciativa de
rehabilitacion comunitaria y
ahora que intenta ampliar los [\
programas a las zonas rurales S
y comunidades marginadas.

Lamentablemente, la Emba-
jada Mexicana ubicada en
Managua, no quiso otorgarles
las visas a los fisioterapeutas
de Nicaragua. La organizacién §
HealthWrights se comunicé ¢
con el embajador mexicano y
le explicé que la visita era por

propositos humanitarios. Aun asi, las
visas  fueron "lamentablemente
negadas por razones de seguridad."
Es obvio que estas nuevas politicas
restrictivas, obedecen a la presién que
el gobierno de EU ejerce sobre el
Instituto Mexicano de Migracion.
Desde el 11 de septiembre, EU teme
que los centroamericanos, incluso los
profesionistas que tienen un empleo,
utilicen a México como puente para
entrar ilegalmente hacia El Norte. asi
gue en lugar de que los fisioterapeutas
vinieran a visitar a PROJIMO, los
Pipitos me invitaron a mi para que
fuera y los visitara a ellos.

El seminario de Managua

En la semana que estuve en
Nicaragua, las personas que se encar-
garon de organizar mi visita, organi-
zaron una agenda apretada, pero emo-
cionante. El primer dia, fue un dia com-
pleto de "encuentro" o dia de reunién
en Managua, titulado: " Medidas
Auxiliares, como vivir en forma inde-
pendiente y rehabilitacion con base en
la comunidad”. Entre las 250 personas
gue estuvieron presentes en el simpo-
sio, se encontraban representantes de
Los Pipitos de todo el pais, personal
del Ministerio de Salud, profesionistas
importantes de las universidades y per-
sonas de instituciones de caridad.

El taller manual con Los Pipitos en Jinotepe

Del mismo modo, en el seminario tam-
bién estaban presentes mas de 20
"mediadores” de Stichting Liliane
Fonds, una fundacién holandesa que
ayuda a nifios invalidos pobres de var-
ios paises subdesarrollados. Estos
mediadores participarian en los
talleres de trabajo que se llevarian a
cabo posteriormente. Muchos de estos
mediadores son también dirigentes
activos de Los Pipitos. Esta fundacion
holandesa ha ayudado enormemente
a PROJIMO en México.

Casi todo el dia fue dedicado exclusi-
vamente a mis presentaciones.
Haciendo uso de un proyector, para
mostrar fotos y dibujos, ofreci una
serie de presentaciones como las sigu-
ientes:

*  Muletas para Pipi - Una historia que
muestra la importancia que tiene el apren-
der de otras personas o como resolver los
problemas sin hacer distincion de nadie
(este relato se encuentra en el libro El
Nifio Campesino Deshabilitado).

Un resumen sobre PROJIMO,
cuales diferencias hay entre el modelo
de PROJIMO vy las de rehabilitacién
comunitaria y el movimiento para vivir
de manera independiente, y como
combinar lo mejor y evitar los defectos
de ambos.

« Actividades de Nifio a nifio, una
técnica que se basa en la inventi-
va y que incluye a nifios con dis-
capacidad.

» Cuatro mujeres en cuatro paises,
i la importancia para que los
aparatos se adapten al medio
ambiente de la localidad.

Historias veridicas que en forma
grafica ilustran principios basicos
como: “jFijate en mi fuerza, no
en mi debilidad!”; “jLiberacién,
no normalizacion!”, “Que
hacer para que la terapia sea
funcional y divertida”; y “Nada
sobre Nosotros, Sin Nosotros.”



http://www.projimo.org.mx/

Todos tienen una historia

Debido a la gran audiencia que habia en la
reunion, no fue muy facil obtener la partic-
ipacion de todos. Sin embargo, se logro
una interaccién mediante la narracién de
algunos relatos. Después de contar una his-
toria verdadera y sorprendente, les pedi a
las personas que contaran un relato basado
en sus propias experiencias. Por ejemplo,
después de que yo conté la historia acerca
de las "Muletas para Pipi", los participantes
dieron sus propios ejemplos que indican
como, cuando los profesionales de la salud
y los familiares aprenden de si mismos o
recurren a sus propias habilidades, a
menudo los resultados son mejores.
(Sucede lo mismo, por supuesto, cuando el
conferencista recurre al conocimiento de
los participantes).

Las personas participan en los talleres

Después de la conferencia del 23 de mayo,
hubo dos talleres de trabajo regionales,
"aprendiendo en la practica”, en lo que los
participantes tuvieron la experiencia sobre
como fabricar aparatos sencillos para nifios
con discapacidad. Dos trabajadores de Los
Pipitos ya habian participado anterior-
mente en un taller similar que yo habia
ofrecido en Medellin, Colombia en el 2004
y estaban ansiosos para que yo ofreciera
otro en Nicaragua.

A fin de permitir una mayor asistencia, los
dos talleres de trabajo se llevaron a cabo en
dos puntos opuestos del pais. El primero se
Ilevé a cabo en Jinotepe, al sur de Managua
y el segundo se realizo en Condega, cerca
de Esteli, junto a la frontera con Honduras.
Cada uno de los talleres se llevé a cabo en
un centro de aprendizaje para nifios dis-
capacitados, dirigidos por una de las orga-
nizaciones de Los Pipitos.

Principios basicos a seguir:

El proceso es tan importante como el pro-
ducto. Estos talleres, de tan sélo dos dias
de duracidn, tienen tres objetivos pragmati-
cos. Es decir, a diferencia de lo tedrico o lo
especulativo, aqui los objetivos son apren-
der a través de la préctica.

1. Desmitificacién: jPodemos hacerlo
nosotros mismos! El taller les da la opor-

-

La actividad tiene 4 aspectos principales.
PRIMERO son las visitas de grupos
pequefios en casas.

VEA MIS FUERZAS, NO MIS DEFECTOS

En el Seminario en Managua David cont6 "La Historia
de Jesus" para ensefiar el lema de la gente deshabilita-

da: "VEA A

una situacié

fuerzas,
no mis
defectos

torso.

La idea original para el dibujo de arriba venia
de Marcelo Acevedo, el protetista de PROJI-
MO. A pesar de la debilidad que el padece en
sus piernas debido a poliomyelitis, en su
juventud Marcelo tenia tanta fuerza en sus
brazos que el podia pararse en una barra como
se ve en el dibujo de arriba.

TOS." La narracion se trata de Jests Orozco, un nifio
mexicano que perdi6 una pierna (debido a una infec-
cién de hueso) y que luego se hizo ciego. JesuUs venia de

ayuda de PROJIMO vy las actividades Nifio a Nifio,
mientras que el ha crecido se ha hecho un trabajador de
rehabilitacion muy atento de las necesidades de los
demas. Ademas, el corre en una silla de ruedas de tipo
triciclo que el ayudo hacer. JesUs ha desarrollado una
fuerza formidable g
en sus brazos VY|

MIS HABILIDADES, NO MIS DEFEC-

n familiar bastante dificil. Pero con la

B

Ahora JesUs Orozco, que tiene espina bifida
es casi ciego, y falta una pierna da un Nuevo
imagen del lema "Vea a mis habilidades, no
mis defectos.” Aqui JesUs se para con sus
brazos encima de su silla de ruedas de tipo

carrera que el ayudé hacer en PROJIMO.

tunidad a las personas que estan involu-
cradas en el cuidado y en la rehabilitacién
de los nifios discapacitados, a obtener el
conocimiento o la experiencia a través de
la practica. Primero que nada tiene la opor-
tunidad de hacer una evaluacion sobre
cuales son las necesidades y deseos del
nifio y las de la familia. También tienen la
oportunidad de disefiar y construir aparatos
baratos y sencillos, usando materiales que
se puede conseguir en su propia localidad.

2. Inclusion: jPodemos hacerlo juntos!
En este proceso es importante que se
incluya tanto la nifia como su familia. El
taller fomenta el compafierismo y la colab-
oracion entre el proveedor y el receptor.
Los profesionistas y los trabajadores de
rehabilitacion deben de colaborar
estrechamente con la familia y con el pro-
pio nifio o nifia para determinar cuales son

SEGUNDO es un plenario para presentar y
discutir los planes y disefios para los
aparatos especiales.

las necesidades y las posibilidades y para
planear, disefiar, y construir aparatos ade-
cuados.

Al hacer primero que nada una visita a la
casa del nifio, observar cual es la situacion
en la que vive vy al explorar con el y con
su familia las necesidades y las posibili-
dades, todos deberan de aprender que los
aparatos deberan de adaptarse a las
necesidades especificas del nifio y a las del
medio ambiente en el que vive.

Entre menos participantes, mejor. Lo ideal
es que cada taller tenga como maximo 30
participantes. mas de treinta dificulta un
poco la participacién. Pero como suele
suceder, normalmente siempre se presentan
mas personas. En Jinotepe participaron
mas de 50 personas y en Condega mas de
70, incluyendo la participacion de las nifias
con discapacidad y las de sus familiares.

i .
TERCERO es la creacion de los aparatos espe-
ciales en grupos pequefios, con el nifio y su
familia. ---->

®



Guia para un taller de 2 dias para la formacion de aparatos especiales:

Lo que sigue es un resumen del tipo de talleres
de dos dias de duracion, (aprendiendo medi-
ante la practica), que yo, David Werner, he
facilitado en Nicaragua y en muchos otros
paises. Este sumario lo ofrezco por dos
razones. Primero, las organizaciones que en el
futuro me pidan que dirija este tipo de talleres,
pueden utilizar este sumario para prepararse
como es debido. Segundo, espero que algunos
programas puedan utilizar estas instrucciones
para que organicen sus propios talleres, sin

que mi presencia sea necesaria, ya que este el
objetivo de cualquier lider o conferencista. En
sintesis, el taller de dos dias de duracién
debera de realizarse de la siguiente forma:

En el primer dia se empieza por aprender
acerca de cuales son las técnicas y los princi-
pios para hacer aparatos baratos, adaptados a
las necesidades especificas del nifio dis-
capacitado y luego se organiza un grupo
pequefio de personas para que visiten las

casas de nifios con discapacidad preselec-
cionados para que evallen sus posibilidades
y se hagan planes para hacer los aparatos ade-
cuados.

En el segundo dia, los participantes se
deberan de dividir en grupos pequefios y cada
grupo debera participar en la elaboracion del
aparato con y para el nifio y sus familiares. El
dia termind con la demostracion, evaluacion
y use del aparato.

Resumen de las actividades del taller de trabajo:

Primer dia: Preparacion, metodologia y visitas a los hogares.

Por la mafiana: Preparativos.

* Debate sobre el procedimiento y los objetivos a lograr en
el taller de dos dias de duracion (media hora).

« Métodos de presentacidén para evaluar las necesidades y
posibilidades especificas de los nifios con discapacidad y
para proceder a la elaboracion adecuada de los aparatos aux-
iliares (dos horas, haciendo use de un proyector de imagenes).

* Hacer preparativos para realizar visitas por la tarde (Y2
hora):

« Los participantes se deberan de dividir en grupos pequefios,
cada uno integrado por 4 o 5 personas.

« A cada grupo se le debera de dar un ejemplar de los libros El
Niflo Campesino Deshabilitado y Nada de Nosotros sin
Nosotros y tal vez otros materiales. Si estos materiales se les
pueden dar con anticipacion, tanto que mejor.

« Cada grupo debera tener los siguientes materiales:

- papel para hacer apuntes o bosquejos

- lapices con borradores (para hacer dibujos preliminares)
- cinta para medir

- papel tamafio pdster

e Transporte a instrucciones en las que se expliquen como
deberan de ser lasvisitas a los hogares.

Mediodia: (maximo una hora o menos para que haya mas
tiempo para hacer visitas)

Por la tarde: visitas a los hogares (entre el viaje y las visitas

a los hogares, dos horas).

« Cada pequefio grupo debera de viajar a la casa del nifio inca-
pacitado.

Consideraciones importantes para la preparacion de las

visitas a los hogares:

« Estas visitas se deberan de organizar con cuidado y con var-
ios dias de anticipacion, haciendo una seleccion cuidadosa
de las familias y de sus hijos y que estos respondan positiva-
mente al grupo de personas que los visita.

* Alguno de los miembros de la familia debera estar dispuesto
a pasar un dia completo, participando en la elaboracion de
trabajos manuales en los talleres.

* Las visitas se deberan de hacer a las casas de las familias
pobres que tengan nifios con discapacidad y que sus necesi-
dades no hayan sido aun solucionadas.

« Los nifios que hayan sido escogidos deberan de tener distin-
tos tipos de incapacidad, que necesiten distintos tipos de
aparatos sencillos y que estos se puedan hacer en un sélo
dia.

« Algunos de los nifios que hayan sido escogidos deberan de
estar mentalmente alertas, con la capacidad de expresar sus
deseos y, si se puede, que también participen en la elabo-
racion de sus propios aparatos.

Durante las visitas a los hogares, los participantes, la familia 'y
la propia nifia, deberan de explorar cuales son las necesidades
y las posibilidades de la nifia. No hay que olvidar que la nifia
deberd formar una parte esencial en este proceso. Cada
esfuerzo que se haga, se deberd de hacer con el fin de
ganarse la confianza del nifio y escuchar con atencion cuales
son sus deseos. Incluso los nifios que no pueden hablar tienen
la forma para expresar lo que les gusta o lo que no les gusta 'y
este problema también deberd ser atendido. En este proceso
se le debera de poner interés particular a las inquietudes,
deseos e ideas de la familia.

« El grupo (incluyendo a la familia y a la nifia), debera de con-
siderar la posibilidad de hacer un aparato que le permita al

nifio hacer algo que el quiera o que el aparato le permita a la
familia tener un mejor manejo del nifio.

* Los participantes podran mirar en sus libros y ensefiarle las
fotos a los padres y al nifio de algunos de los aparatos y sus
disefios.

 Cuando un aparato o la combinacién de este se decide elab-
orar de mutuo acuerdo, el grupo debera de hacer los bosque-
jos y tomar las medidas, ya que se hayan escogido uno o
mas aparatos y ya que se hayan hecho los bosquejos, el
grupo debera de copiar el dibujo en papel poster y presentar-
lo al dia siguiente.

 Antes de que el grupo se retire, se debera de asegurar de
que la nifia y por lo menos algin miembro de su familia estén
de acuerdo en asistir al taller al dia siguiente. también se
deberan de asegurar de que el viaje efectivamente lo podran
realizar.

Segundo dia: El taller: elaborando aparatos con y para el

nifio.

* Si se puede, que el taller se lleve a cabo en un centro de
rehabilitacion, en un taller de carpinteria o en cualquier otro
lugar en donde se hagan o se reparen aparatos para dis-
capacitados (el lugar ideal seria en un taller comunitario,
dirigido por personas con discapacidad).

« Al taller deberan de asistir hasta 30 participantes inscritos,
también deberan de asistir cada uno de las nifias incapaci-
tadas, acompafiadas de sus familiares, a quienes se les haya
visitado el dia anterior. EL familiar y el nifio se les exhorta a
que sean miembros participes de cada grupo y a que estén
plenamente involucrados en la planeacién, construccion y
valorizacion de los aparados para personas incapacitadas.

» Como la jornada de trabajo en los talleres dura todo el dia,
por lo tanto, se deberan de llevar todas las provisiones nece-
sarias para que los nifios jueguen, coman, tomen una siesta
y participen, ya que los trabajos duran hasta 8 horas.

Horario para la jornada del segundo dia (dia en que se
elaboran los aparatos):

* Empieza la sesion plenaria. (1-1¥2 horas) Cada grupo hace
una evaluacion acerca de cuales son las necesidades,
deseos y posibilidades de la nifia y hace una exhibicion del
poéster con los disefios de uno o0 méas aparatos. Todos los par-
ticipantes, incluso el nifio y sus familiares podran hacer
cualquier sugerencia.

Actividades de los pequefios grupos. Produccion de los
aparatos para personas con discapacidad (de 5 a 6 hrs.)
Finaliza la sesién. Presentacion y valorizacion (1 hora).
Cada grupo hace una presentacion de el o de los aparatos que
haya hecho, la nifia y los miembros de su familia hacen una
demostracion
sobre como se uti-
liza y la audiencia
hace criticas con-
structivas y
aplaude el éxito o
por lo menos el
esfuerzo.
Clausura y felic-
itaciones (15
minutos). Que las
personas no se
olviden de darle
continuidad a los
aparatos que no
fueron conclui-
dos.

EL CUARTO PASO es la evaluacion final
plenaria para ver la funciéon de cada aparato.

©)



Precauciones y consejos para la
elaboracion de los aparatos:

Antes de dar inicio a su elaboracion, las
participantes deberan de tomar las sigu-
ientes precauciones:

« Al momento de elaborarlo, coléquelo
en forma provisional. Esto le permi-
tird probarlo con el nifio y hacer los
cambios que se necesiten. Use tornil-
los o si utiliza clavos, no los clave com-
pletamente, déjelos un poquito fuera,
asi se los podra sacar con facilidad por
si decide hacer algunos cambios. No
use pegamento hasta que UD. este
plenamente segura de que todo este
justamente correcto.

« No lo pinte ni lo tapice hasta que haya
sido plenamente probado por el nifio y
hasta que todo parezca que funciona
bien (en veces es necesario probarlo
repetidas veces). A fin de que el apara-
to funcione bien, es necesario que se
tome su tiempo. Decorarlo o embelle-
cerlo pueda que también sea impor-
tante, pero eso se puede hacer
después.

¢ Cuando este elaborando el aparato,
héagalo paso a pasito, para que cuan-
do lo termine de hacer tenga tiempo
suficiente, para que lo pruebe o lo
modifique varias veces.

. Divida el trabajo para que todas
las personas que integran el grupo,
incluyendo la nifia y su familia, se man-
tengan activas.

Planes para darle continuidad a los
aparatos. Es importante que se hagan
los arreglos para darle continuidad a los
aparatos y asegurar la conclusién de
cualquiera de los aparatos que hayan
quedado incompletos o los que nece-
siten mas trabajo o modificaciones. Es
importante que se haga el esfuerzo sufi-
ciente para que el aparato que se haga,
cumpla en realidad con el propdsito que
se busca y que el aparato sea del agra-
do tanto del nifio como el de la familia.
Su continuidad es esencial.

Exitos y desafios de los talleres en Nicaragua

Casi todas las personas estuvieron de acuer-
do que los talleres de trabajo fueron un gran
éxito. La medida practica y definitiva del
éxito es si los aparatos que se hicieron, ayu-
daron a los nifios a hacer cosas mejor y
muchos de los aparatos ayudaron a los
nifios a hacer cosas mejor.

Esto no significa que todos los aparatos
salieron bien. Algunos salieron muy bien.
Otros salieron mas o menos, pero necesita-
ban que se les hicieran mas arreglos, y unos
cuantos definitivamente no funcionaron.
No obstante las personas pueden apren-
der tanto de sus errores como de sus tri-
unfos. En efecto, cuando el taller empezé
se seflalo que para hacer un aparato para
una nifia en particular, la elaboracién del
artefacto es a menudo un proceso de
ensayos y errores. No debemos esperar que
todo nos salga bien la primera vez. Aunque
algo nos salga bien, siempre debe haber un
espacio para hacerlo mejor!

Indiscutiblemente, uno de los logros de Los
Pipitos fue el entusiasmo, el arduo trabajo y
el empefio de todos los participantes. Una
de las metas del taller fue la de lograr que
las trabajadoras de rehabilitacion, los
miembros de la familia y los propios nifios
incapacitados, trabajaran y compartieran
ideas juntos en la elaboracién de los
aparatos. Hasta cierto punto, asi sucedio.
Fue muy bonito ver toda esa interaccion y
cooperacion. Fue muy bonito ver a las
madres de los nifios discapacitados colabo-
rar con entusiasmo. Dos de los padres que
tenian un poco de conocimiento sobre
carpinteria, tomaron la iniciativa en la fab-
ricacion de los aparatos para sus propios
hijos, de igual forma, ayudaron generosa-
mente a otros grupos.

La participaciéon activa de aprendices
invalidos y la de los artesanos de la local-
idad, fue, para mi, una de las caracteristicas
mas agradables del taller. En Jinotepe, en
donde el centro de aprendizaje de Los
Pipitos tiene un taller de carpinteria, tres
jovenes carpinteros que sufren de retraso
mental ayudaron a los participantes de nue-
stro taller quienes se encontraban haciendo
aparatos para invalidos hechos con madera.

Como no habia ni serruchos ni
lijadoras eléctricas, todo se
tuvo que hacer a mafio y eso
hizo que el trabajo fuera
mucho mas lento.
Afortunadamente, los jovenes
incapacitados tenian un vigor y
una fuerza de voluntad
increibles. Sobre todo en un
dia tan caluroso y burbujeante
como lo era ese dia. Sin la
valiosa ayuda de estos jovenes,
algunos de los aparatos jamas
se habrian terminado de hacer.

En la tarde del primer dia del

taller, uno de los joévenes Este jove con discapacidad mental y epilepsia es de Los

carpinteros que sufre de retra- Pipitos en Jinotepe y trabajaba con mucha habilidad y ganas.

so mental y quien fue una de las personas
gue mas no ayudo, le dio un ataque epilép-
tico. Por varios minutos se estuvo jalonean-
do en el piso, mientras que las personas que
estaban a su alrededor lo protegian suave-
mente para que no se lastimara. Pero al dia
siguiente, este mismo muchacho se encon-
traba trabajando en el taller con el mismo
vigor de siempre. Por lo que todas las per-
sonas miraron su fortaleza, no su debilidad.

Cuando nos dirigiamos hacia Condega,
tuvimos la oportunidad de visitar el
"Instituto Medico Pedagdgico", ubicado en
Esteli. Este es un edificio nuevo, grande y
espacioso para la rehabilitacién de jovenes
que sufren de discapacidad. Este edificio
fue financiado para Los Pipitos por el
Teleton. (EI Teleton es un evento que se
realiza a nivel nacional con el fin de recabar
fondos. En este evento se le pide a las

‘ e Ty

grandes empresas y al publico en general
que hagan donativos para ayudar a nifios
con discapacidad.) Ahi conocimos a
Melvin, un nifio de 11 afios de edad que
sufre de distrofia muscular. La silla de
ruedas de Melvin, aparte de ser demasiada
grande, también le faltaba los descansapies.

Estas piezas, aparte de ser importantes para
la comodidad, también ayudan a prevenir
las contracturas en los pies, asi que invita-
mos a Melvin para que el viniera al taller al
dia siguiente y asi nos pudiera ayudar a
hacer las piezas que le hacian falta a su
silla. Un carpintero de la localidad se ofre-
ci6 a llevarlo. En el taller, el y otro carpin-
tero con polio, colaboraban con entusiasmo
en cualquier cosa que se les necesitara.

Melvin, que tiene distrofia muscular, ayudé en disefiar su descansapies. Aqui (I.) el traza un
patron sobre carton en el triplay para los lados. Ya completado Melvin se sienta orgullosamente

en su silla mejorada.

@



Creatividad y productividad extraordinaria

En muchos paises y en diferentes circunstancias he dado cursos pantes que me encontré en el taller de Los Pipitos. En los dos
para la elaboracion de aparatos para personas incapacitadas, dias de trabajo, los participantes hicieron 50 diferentes
pero casi nunca me habia encontrado con participantes tan aparatos, desde los méas basicos hasta los mas ingeniosos.
entusiastas, tan productivas y tan creativas como las partici-

Ejemplos de algunos de los
aparatos que se hicieron:

+ Asientos especiales. Algunos de ellos
fueron hechos con madera, en otros se uti-
lizo triplay o contrachapado, mientras que
otros se hicieron total o parcialmente de
carton laminado (tecnologia hecha a base
de carton).

« Armazones verticales, hechos de madera,
de cartdn laminado o de los dos.

« Asientos modificados que le permitan al
nifio o a la nifia tener una mejor postura y
un mejor funcionamiento en las sillas de
ruedas a otras sillas. Modificaciones en las
sillas de ruedas para que el nifio tenga un
mejor movimiento.

Para Jeffree, su grupo hizo una silla con
mesita, y una variedad de juguetes para la

estimulacion temprana. Ambos padres ayu- «Una cinta o banda hecha de tela, con

daron en su elaboracion.

* Piezas de tabla lisa, colocadas hori-
zontalmente en las sillas o sillas de
ruedas, para que el nifio pueda comer,
escribir, etc.

* Modificaciones en las ruedas de las
andaderas comerciales para que el
discapacitado mejore su equilibrio.

« Letrinas o asientos hechos de madera
para que la persona pueda obrar o
evacuar el vientre con mayor facilidad.

e Tablillas para que el nifio que tiene
parapléjia (paralisis en las piernas)
empiece a caminatr. o

e Columpios hechos con tablas de

madera y con cuatro cuerdas alrededor.

Para entender las necesidades en diferentes situaciones las visitas caseras eran muy impor-
tantes. Por ejemplo, Evert no podia usar la letrina de cemento en su casa porque el hoyo esta-
ba demasiado grande. Ademas, le costaba trabajo a mantenerse balanceado en una bacini-
ca. Entonces el grupo se le hizo una cémoda de madera... jA Evert le encantd! —

A veces, en lugar de hacer nuevos aparatos, el grupo adaptaba uno que la nifia ya tenia.
Milagros, que tiene espina bifida, tenia una silla tan enorme que se caia hacia un lado,
causando una desviacion severa en su columna vertebral. El grupo ponia cufas y apoyos
para ayudarle a sentarse mas recta. También, hicieron el parapodio de cartén para
prepararla a caminar.

Juguetes y sonajas para que el nifio
tenga una mejor destreza en sus
mafos y una mejor estimulacion.
Juguetes o figuritas colgantes para
gue el nifio tenga una mejor vision o
control de su cabeza y desarrolle el
use de sus mafios.

Respaldos, colocados en las sillas de
ruedas, hechos de carton.

Camas especiales para que el nifio
duerma y aprenda a caminar apoyan-  para ayudarle a José a ganar su equilibrio,
dose de ella. un par de mecates extendidos le sirvié
Cables de torsiobn para corregir la  mejor que su andadera sofisticada.
deformacion de los pies y para que el

nifio camine mejor.

» Tablillas, cubiertas con yeso, para
mejorar la posicion de los pies.

» Piezas para las sillas de ruedas para
apoyar los pies y prevenir las contrac-
turas.

un lapiz adherido y colocado en la
cabeza de la nifia para que ella pueda
escribir (este instrumento es para una
nifia que tiene artrogriposis y que sus
mafos no le funcionan).

Una tabla plana, colocada sobre los
brazos de la silla y sobre ella, una
pieza de madera inclinada para que la
nifia pueda escribir con un lapiz intro-
ducido en su boca.

Plantillas, hechas de carton que sirvan
de apoyo al arco o a la curvatura de la
planta del pie y evite su deformacion.
Cuerdas paralelas para mejorar el
equilibrio.




Innovacién: Cables de torsion para enderezar los pies de Cristofer

Uno de los aparatos mas originales que se
hizo en el taller de Condega, fue uno que se
hizo para Cristofer, un nifio muy astuto de 8
afios de edad y quien sufre de un discapaci-
dad que se llama espina bifida. Para que
Cristofer pudiera empezar a caminar, previa-
mente le habian colocado en sus piernas unos
aparatos
ortopédicos
hechos de plas-
tico (AFO) por
sus siglas en
ingles.

Cuando el
grupo fue a vis-
itarlo a su casa,
le preguntaron
que cual era su
mayor  deseo.
"Caminar

mejor", respondio.

Cuando el nifio caminaba se tambaleaba
mucho y sus pasos no eran muy estables. En
vez de que los pies de Cristofer estuvieran
alineados correctamente o hacia adelante, sus
pies salian o apuntaban hacia los lados y los
demas nifios le hacian burla.

Al examinarlo, el grupo descubrié que el
nifio tenia las caderas dislocadas, y muy poco
control en sus musculos que impedia el
movimiento normal de sus piernas. Uno de
los fisioterapeutas
del grupo penso
que si se hacian
unas barras parale-
las para que el
practicara  sobre
ellas, tal vez el nifio
podria  caminar
mejor. Pero para
Cristofer, quien ya

podia caminar,
aunque no muy
bien, pero sin

ningun apoyo, esto le parecia un gran revés.
¢Que se podia hacer?

Cuando el grupo de personas reviso el libro
Nada sobre nosotros sin nosotros, encontrd
ilustraciones y dibujos de “cables de tor-
sion”— mangueras flexibles que se colocan
desde la cintura hasta los zapatos de la per-
sona. Estas mangueras se tuercen para hacer
que los pies giraran hacia una mejor posicion.
Estas mangueras o este tipo de aparatos nor-
malmente se usan en los nifios que tengan los
pies torcidos hacia adentro (zambo). ¢Sin
embargo, por que no utilizarlas para los nifios
y nifias que tengan los pies torcidos hacia
afuera? Ninguna de las personas de las del
grupo tenia ninguna experiencia con este tipo
de cables, tampoco estaban seguros que en
caso de hacer uno, pudiera funcionar, pero la
familia del pequefio estaban ansiosos para
que se hicieran unos y yo los anime a que lo
intentaran. El papa de Cristofer fue al patio
de su casa y trajo una manguera delgada de

1.5 centimetros de
didmetro. Torcieron
la manguera para ver
que tanto se podia
torcer y parecié que
se pudo torcer lo sufi-
ciente.

Al dia siguiente,

Cristofer y sus padres
fueron al taller y ahi
estuvieron colaboran-

La mama de Christopher averigua la longi-
tud apropiada de manguera para los cables.

do muy de cerca con su grupo. Empezaron a
hacer los planes y los disefios se los
ensefiaron a todos los que estaban ahi pre-
sentes y luego empezaron a hacer los cables.

Una persona fue a la tienda y compro un
cinto. Cada una de las puntas de la manguera
fue atornillada en cada uno de los lados del
cinto.

Las otras dos puntas de la manguera, en vez
de atornillarlas a los tacones de los zapatos,
que normalmente asi es como se hace, las
atornillaron en cada uno de los lados exteri-
ores de los aparatos ortopédicos del nifio. Ya
que se terminaron de hacer, antes de ponérse-
las a Cristofer, las mangueras las torcieron
hacia afuera para que poco a poco hicieran
girar los pies de Cristofer hacia adentro.

Para sorpresa de todos, cuando Cristofer
empez6 a caminar con sus "nuevas
mangueras”, sus pies estaban mucho mar
derechos y cuando caminaba, sus pasos eran
visiblemente mejores.

Otra de las innovaciones fue el de buscar la
forma sobre como ocultar las mangueras para
que no estuvieran a la vista. Normalmente,
este tipo de aparatos va por fuera del pantalén
y esto hace que el nifio le parezca un poco
"raro" a otros
nifios.  Hace
que  parezca
como si fuera
un "marciano!"
En vista de esta
situacion, el
grupo decidié
que las
mangueras
fueran por den-
tro del pantal6n

Haciendo la cufia de cartén.

Christopher y sus padres ayudan a pre-
sentar el disefio para los cables de torsion.

del nifio. Tanto el nifio
como sus padres
aplaudieron la idea.

Cufias para corregir la
deformacion del pie
Un problema adicional
de Cristofer fue que en
uno de sus pies se estaba
desarrollando una con-
tractura. Es decir, uno de
sus pies se estaba dob-
lando hacia adentro y
hacia abajo (equino-varus). AlUn con sus
aparatos ortopédicos puestos, el pie se le
doblaba cuando caminaba y esto compro-
metia alin mas el poder caminar bien. Para
corregir el problema, el grupo hizo una cufia
sencilla de carton laminado, la cual colo-
carian adentro del aparato ortopédico del
nifio y asi cuando el caminaba, la cufia
pudiera estirar y corregir la deformacidn, en
vez de empeorarla. Sorpresivamente, gracias
a esta insercion, Cristofer pudo caminar
mejor y no se inclinaba tanto hacia un lado.

Al momento de hacer las ultimas evalua-
ciones, todas las personas que estaban ahi
presentes se quedaron sorprendidas al ver lo
bien que
Cristofer
podia caminar.
Se sugiri6é que
con una
manguera mas
fuerte, los pies
del nifio se
podria
enderezar un
poquito mas.
Yo comente
que las per-
sonas que tra-
bajan en PRO-
JIMO, hacen
este tipo de
aparatos con
mangueras para soldar, las cuales son méas
fuertes y se pueden torcer un poco més. EL
papa de Cristofer, quien jugo un papel funda-
mental en la elaboracién del aparato de su
hijo, dijo que conseguiria -algunas
mangueras para soldar y que el mismo se
encargaria de hacer el aparato.

Con los cables de torsion
los pies del nifio se apuntan
mas hacia delante y el cam-
ina mejor.

En resumen, el éxito de Cristofer fue un mar-
avilloso ejemplo sobre como elaborar
aparatos sencillos a innovadores, especial-
mente cuando estos se hacen
trabajando  estrechamente
con la familia y el nifio y al
incluirlos en el proceso, se
les da la oportunidad para
que ellos mismos tomen la
iniciativa. Este tipo de opor-
tunidades trae como resulta-
do beneficios a largo plazo
para el nifio, para la familia y
para toda la comunidad.
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Tecnologia hecha a base de carton

Una de las tecnologias mas prometedoras que
se practica en los talleres en la elaboracion de
aparatos para personas con discapacidad, es
la que se usa con el carton. Las caras o las
superficies del cartdn se pegan unas encima
de otras. Aunque algunos de los participantes
de Los Pipitos habia leido acerca de esta tec-
nologia en el libro Nada sobre nosotros sin
nosotros, en realidad solamente una persona
la habia utilizado.

Los grupos que
participaban en
los talleres de
Los Pipitos usa-
ban el cartén
laminado en la
elaboracion de
diferentes tipos
de aparatos
especiales,
incluyendo los
gue se ve aqui.

Los participantes recortan cajas de carton viejas que luego
usan para pegar juntas para hacer una silla.

Muchos estaban ansioso para ponerla en
practica. EI material que se usa, cajas de
carton, es un material barato, facil de mane-
jar y cuando se lamina cuidadosamente con
pasta de harina o, para que se seque mas rapi-
do, pegamento blanco (resistol en México),
queda sorprendentemente fuerte. Este materi-
al, una vez que sea preparado, tiene la suavi-
dad y la "elasticidad" suficiente, que se pres-
ta para que con el se haga todo tipo de
aparatos para nifios con discapacidad.

En ese libro se encuentra
muchos ejemplos de aparatos
para los/las discapacitados/as
que se hacen a base de carton.
Algunos equipos de trabajo, en
algunas ocasiones combinan el
carton con madera u otros
materiales. Los utilizaron para
separarle las piernas a un nifio
que camina sobre un parapo-
dio, en cojines de proteccion,

Nota: antes de que se lleven a cabo los traba-
jos en los talleres, es importante que se reco-
jan cajas de carton grandes y fuertes y que los
pedazos de cartdn se cologuen unos encima
de otros, se mojen y se apasten hasta que que-
den completamente secos. Si el carton es
laminado el mismo dia, se hace el aparato
aunque todavia quedara himedo y poco
solidd. (Las instrucciones las encontrara en la
pagina 72 del libro Nada sobre nosotros sin
nosotros).
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Para que un nifio chico con tiene paralisis cerebral fla-
cida se acomode en una silla de ruedas que esta
demasiado grande el grupo hizo una ayuda especial
gue se inserta en el fondo de la silla. También hicieron
una gran variedad de juguetes de carton para la
estimulacion temprana. (vea a la p. 12).

en cufias y respaldos para una
mejor postura. Pero en donde
se los utilizaban con més fre-
cuencia fue en la elaboracion

de asientos especiales.

Usando las cajas viejas de cartén para hacer un
parapodio. El carton es mas comodo para las
rodillas que la madera.

El separador para los pies en el
parapodio de Joarling esta hecha

de cartén.(vea alap. 9.)
@

Esta silla sencilla hecha de
carton tiene muchos problemas
(vea a la p. 10).

Para ayudarle a Karla a sentarse mas comodamente, su grupo le
hizo un respaldo moldeado de varias capas de cartén (1) y luego lo
forraron (R). Asi se quedaba ubicada mejor para otras de las ayu-
das que hicieron. (vea a la p. 8).




Una mesa y un columpio para Yelvin.

Al ir a visitar a los nifios en sus propias casas,
resulté ser algo muy importante en la elabo-
racion de aparatos que fueran adaptados a sus
propias necesidades. Yelvin tiene 9 afios de
edad, es un nifio de baja estatura y sufre de
retraso mental. Yelvin no tiene equilibrio,
pero si alguien lo agarra de las mafios, puede
dar unos cuantos pasos tambaleandose un
poco. Si el equipo de trabajo no lo hubiera
ido a ver a su casa, tal vez le hubieran
recomendado que usara una silla de ruedas o
una andadora. Pero al ir a verlo, quedo claro
que estos aparatos le serian de muy poco util-
idad. Su familia vive en una casita de madera
ubicada al interior de la sierra.

Nifios con David Werner en un camino emp-
inado para la casa de Yelvin.

En la casa no hay ningin mueble, lo Unico
que hay es una pequefia silla de madera que
Los Pipitos le hizo a Yelvin. La Gnica seme-
janza de lo que podria ser un banco o una
mesa es un palo o una tabla aspera. La famil-
ia come de pie o sentados en el suelo. El ter-
reno afuera de la casa esta demasiado
escabroso y empinado para una silla de
ruedas, incluso adentro de la casa esta muy
desigual para la mayoria de las andaderas.

En la casa, el equipo de
trabajo colocé dos cuer-
das estiradas para hacer
unas barras paralelas
como parte de un experi-
mento improvisado.
Dandole un poco de
animo, Yelvin se agarro
de las dos cuerdas y con
mucho cuidado dio unos
cuantos pasos, tratando
de mantener el equilib-
rio.

Las barras paralelas
hechas con cuerdas
parecian mejor que las
barras hechas con varas de madera, porque
con las barras de cuerda parecia que Yelvin
podia lograr un mejor equilibrio y esto lo
ayudaba a prepararse para empezar a caminar
solo.

Entre los recursos mas prometedores de la
casa, se encontraba un grupo de nifios que
vivian cerca de la casa de Yelvin. Los chicos
estaban ansiosos por ayudar y les ensefiamos

—

El papa de Yelvin ayud6 su hacer su silla y mesa.

como estirar las cuerdas, ani-
mando a Yelvin a caminar. Con
esto se logra un mejor equilib-
rio que simplemente agarrando
las cuerdas con las mafios.

Todos estaban de acuerdo que
la mayor necesidad de la famil-
ia era una mesa en la que Yelvin
pudiera comer. Asi que el
equipo de trabajo decidi6 colo-
car una tabla o una especie de
mesita sobre la silla de Yelvin,
la cual también se tuvo que
arreglar. A la mesita de Yelvin
también se le hicieron unos
anaqueles para colocar juguetes
para estimular el use de sus mafos.

Pero lo que mas le gusto a Yelvin fue un
columpio que se le hizo de forma muy inge-
niosa. Este ] b
columpio tenia |

dos tablas con

cuatro  hoyos
por donde pasa-
ban las cuatro
cuerdas. Con la
sonrisa de
Yelvin se

demostraba que
tan grande habia
sido el éxito.

Ayudando a Karla a leer, escribir, dibujar y beber

Karla tiene 23 afios de
edad. Ella naci6 con
deformaciones en las
articulaciones (artro-
griposis). Casi nunca
sale de su casa, no
puede leer, escribir, ni
alimentarse por si
misma. jPero tiene

deseos de poder hacer- i

lo! Karla tiene una silla de ruedas, pero pre-
fiere su mece-
dora.

Si alguien le
sostiene un
papel, Karla
puede dibujar
con un lapiz en
su boca.

El equipo de
trabajo que fue
a visitar a Karla
empezéo
ayudandola a que tuviera una mejor comodi-
dad en su mecedora.

Sobre los brazos de la mecedora se coloco
una tabla plana, algo asi como una especie de
mesa y sobre ella, se colocé otra tabla semi-
vertical, para que Karla pudiera dibujar y
también aprendiera a leer y a escribir.

Esta tabla
también tenia
la facilidad de

colocarse hor-
izontalmente
para que Karla
pudiera tomar
agua con un
popote y bus-
cara la forma de comer.

Para que Karla pudiera dibujar o escribir, le
colocaron una cinta o banda en la cabeza y
sobre ella un lapiz, pero con este aparato
Karla tenia que agachar mucho su cuello, se
le necesitaban hacer algunos ajustes.

g ‘au o

Por el momento Karla prefiere dibujar con un
lapiz en su boca. Los Pipitos la va a ensefiar
a leer y a escribir. Yo, David Werner, he
puesto a Karla en contacto con un club inter-
nacional que sufren de la misma enfermedad
que sufre Karla.

®



Los triunfos mas grandes: Las fotos de dos nifios que caminan por primera vez, salen en dos

posteres del Teleton Nacional.

Sorpresivamente, los dos nifios discapacita-
dos, a quienes se les hicieron unos aparatos
en el taller y quienes sirvieron para que
salieran en los
dos carteles del
Teletén nacional,
quizas fueron los
que hicieron una
gran diferencia.

Joarling de Jeslis
Viichez Gémez

Nifio simbolo
Teletdn 2004

Ir6nicamente,
estos dos simbo-
los del Teleton,
i también  sim-

. W bolizan a una
Teleton poster child, 2005 gran cantidad de
nifios que han recibido ayuda y equipo inade-
cuado e incluso contra-productivo para ayu-
darlos a alcanzar su potencial.

Joarling, uno de los nifios que sirvié de sim-
bolo para el Teleton del 2005, tiene 8 afios de
edad, es un nifio muy astuto y sufre de espina
bifida. Para que Joarling pudiera moverse o
desplazarse mejor, le dieron un hermoso tri-
ciclo, que el mismo puede impulsar con sus
propias mafos.

A Joarling le encanta su trici, pero cuando el
equipo de trabajo fue a verlo a su casa, les
dijo que su mayor deseo era el de poder cam-
inar. Con muletas y aparatos ortopédicos
apropiados, sin duda alguna Joarling tenia
todo el potencial para volver a caminar. El
nifio tenia una gran fuerza en sus brazos,
podia levantar todo su peso y las contracturas
de sus caderas y rodillas eran minimas. Sin
embargo, a pesar de todos estos signos posi-
tivos los profesionales en el campo de la
rehabilitacion, no hicieron el esfuerzo sufi-
ciente para que el nifio pudiera caminar. A lo
mejor les habian ensenado que los nifios que
tienen "espina bifida, no pueden caminar".

En respuesta a los deseos del nifio, el equipo
de trabajo empez6 colocando a Joarling en
una especie de armazon (algo asi como una
tabla horizontal y otra vertical). Sin embargo,
tomando en cuenta la gran fuerza de sus bra-
Z0s y su gran motivacion, me imaginé que a
lo mejor podia empezar a caminar con un
parapodio (el parapodio es una especie de
armazén disefiado especialmente para
ensefiar a los nifios a caminar). Primeramente
caminaria en medio de unas barras paralelas
e, Y después con muletas.

Ninguno de los participantes
habia visto un parapodio, y
mucho menos habian hecho
uno. Pero al mirar las fotos o
los dibujos que se encontraban
en el libro Nada sobre nosotros sin nosotros,
todos querian hacer el intento, en especial
Joarling.

Joarling tenia muchas ganas para su parapo-
dio, y ayudo en lijar el marco de triplay.

Ya que se termino de hacer el parapodio y
cuando Joarling fue sujetado al parapodio
con unas cintas, descubri6 que podia pararse
verticalmente y sin agarrarse de ningun lado!
Después se paro en medio de las barras para-
lelas y para sorpresa de todos, de inmediato y
sin ningun temor, empezé a dar grandes
pasos, columpidndose sin ninguna dificultad
en medio de las barras. El nifio se reia de puro
gusto. Todos le aplaudieron. A Joarling le
encanta su parapodio.

Como Joarling camino muy bien en medio de
las barras, ya queria intentar caminar con
muletas. Como solo nos quedaba una hora,
los dos carpinteros que trabajaban como vol-
untarios, uno de ellos que también anda con
muletas, de inmediato fueron a hicieron un
par- de muletas ajustables para el nifio.

Cuando los carpin-
teros terminaron de
hacer las muletas,
Joarling las probo.
Todavia les hacian
falta algunos ajustes
y el nifio necesitaba
algo de practica.
Pero no quedaba
ninguna duda que
muy pronto andaria
"brincando” con ellas. A las semanas sigu-
ientes ya andaba corriendo por todo el pueblo.
Le advertimos que caminara con cuidado y
que regularmente mirara sus pies por si le
salian ampollas, ya que carecen de sensibili-
dad.

Evert, el otro nifio que sirvié de simbolo en
el Teleton, tiene 5 afios de edad y sufre de
paralisis cerebral. Al igual que Joarling,
Evert también tenia todo el potencial para
caminar. Quizas debido al tijereteo espas-
modico (las piernas del nifio estaban muy
pegadas) de las piernas y la debilidad de sus
muslos, tal vez por esa razon nadie habia
intentado ponerle al nifio unas tablillas en sus
piernas y ver si podia caminar. Pero por otra
parte, el nifio tenia muy buena fuerza y con-

trol de su cuerpo (tronco) y en sus brazos, y
estaba ansioso de poder caminar.

El equipo de trabajo hizo unas tablillas y se
las envolvieron con unas vendas atras de las
piernas de Evert para que sus rodillas se man-
tuvieran
derechas.
Con  estas
tablillas
pudo pararse
en medio de
las  barras
paralelas.

Valientemente, Evert hizo el esfuerzo por dar
unos cuantos pasos, pero sus piernas estaban
demasiado pegadas, pero cuando le colo-
‘ !“I" caron un rollo de
‘ esponja o de espuma
aislante en medio de
sus muslos, sepa-
raron sus piernas lo
suficiente y esto fue
lo que en realidad le
permiti6 al nifio dar
unos cuantos pasos y
muy pronto Evert
empezé a caminar en medio de las barras
paralelas, para adelante y para atras y son-
riendo felizmente.
Al principio, el
equipo de trabajo
habia pensado hac-
erle un armazoén a
Evert, pero mejor
decidieron hacerle
un parapodio, sobre
el cual el nifio
pudiera caminar. El equipo hizo unos mode-
los de carton para debatir el merito relativo
de cada uno.

El parapodio que hicieron tenia algunos
problemas, los clavos estaban muy chicos,
pero con algunos refuerzos, no quedd duda
ninguna que el nifio podia aprender a caminar
sobre el.

Es obvio que tanto Evert como Joarling
tienen un gran potencial para poder caminar.
Los aparatos que se hicieron en forma impro-
visada son un buen comienzo. Pero para
poder ayudarlos a lograr su maximo poten-
cial, serd necesario que se les consiga unos
buenos aparatos ortopédicos. Conseguir este
tipo de aparatos en Nicaragua, no es tarea
fécil.




La Paradoja de la Pericia Profesional

Una de las observaciones perplejas que yo y
otras personas notamos en los talleres de los
Pipitos, fue que frecuentemente los aparatos
para personas discapacitadas de mayor efi-
cacia, fueron hechos, no por los profesion-
ales en el campo de la rehabilitacién, sino
por personas caritativas, comunes y corri-
entes.

La mayoria de los miembros activos de la
organizacion de Los Pipitos, la conforma los
padres de familias, principalmente por
madres con hijos con discapacidad. Son per-
sonas que trabajan como voluntarios y que
tienen un gran interés en ayudar a las famil-
ias y a los nifios que tienen las mismas
necesidades que ellas. Estos padres de famil-
ias son quienes forman la mayoria de los par-
ticipantes de los talleres de trabajo. Los
aparatos que hicieron estos dedicados traba-
jadores no profesionales, casi cumplian con
las necesidades especificas de los nifios, que
las que estuvieron encabezados por profe-
sionistas con mayor capacidad.

En mi opinion, una de las razones de esta
paradoja es que las personas no profesionales
no tenian toda la certeza de lo que se nece-
sitaba, por lo tanto, tomaron un enfoque mas
exploratorio, més tolerante. Tenian mayor
disposicion para escuchar las ideas y los
deseos del nifio y los de su familia. Y tenian
una mayor inclinacion en buscar ideas en los
libros, en discutir los pros y los contras de los
distintos aparatos del nifio en cuestion y en
utilizar esos disefios, no como algo grabado
en piedra, sino utilizarlo como trampolin para
disefiar un aparato adaptado a las necesidades
Unicas del nifio. Se guiaron, no por conceptos
previamente concebidos, sino por amor.

A diferencia de algunas excepciones, los pro-
fesionistas tendian a pensar de forma muy
cerrada y a dar recetas de memoria. Decian
por ejemplo: si el nifio tiene tal o cual inca-
pacidad, puede lograr esto, pero no lo otro, y
de acuerdo a la forma como lo etiquetaban, el
nifio necesitaba este aparato, pero no el otro.
Como resultado, los aparatos que disefiaban
los profesionistas para el nifio o para la nifia,
tendian a ser aparatos genéricos y no individ-
ualizados. Los aparatos necesitaban hechos
de forma muy laboriosa y maravillosamente
decorados, pero a menudo no satisfacian las
necesidades ni los deseos del nifio o de la
nifia. Con demasiada frecuencia los profe-
sionistas trataban de adaptar al nifio al
aparato, en vez de que se hiciera lo con-
trario.

Por ejemplo, cuando los profesionistas se
encargaron de hacer un asiento

especial para un nifio, el asiento parecia
como si fuera una caja y era

visiblemente
incomodo.
Todo era de
forma cuad-
rangular, rigi-
do y no
ajustable. El
respaldo esta-
ba muy abajo
y muy derecho
y peor adn, el
nifio no cabia
en el asiento y

aunque  los
errores  eran
o dificiles  de
Los profesionistas que corregir, los

resisten contemplar el
mundo fuera de su propia
perspectiva tienden de dejar
los nifios en cajas.

expertos esta-
ban seguros de
que estaban en
lo correcto. Al
aparato le

ponian clavos o pegamento o lo pintaban o lo
tapizaban como si ya lo habian terminado, sin
colocar al nifio antes en el para que adecuada-
mente lo probara. Como consecuencia, en las
sesiones, para hacer las ultimas
evaluaciones, al hacer la demostracion de
cada aparato y con el nifio en el,

hubo varias ocasiones en que los aparatos que
fueron hechos o concebidos

Dos carpinteros locales, uno que es deshabili-
tado, fueron muy creativos y sensibles sobre
las necesidades de los nifios. Aqui uno trabaja
en las muletas de Joarling.

por los profesionistas, simplemente no fun-
cionaron.

Un ejemplo fue un asiento que se hizo de
carton laminado. Mas que asiento, esto tam-
bién parecid una caja. El asiento, en su con-
junto, estaba muy chico para la nifia y no
estaba lo suficientemente fuerte. Aparte de
es0, estaba tan alto que los pies de la nifia col-
gaban varios centimetros arriba del piso. Para
corregir el error, mis libros llegaron justo a
tiempo. Si mis libros se hubieran aprovecha-
dos anteriormente para hacer los planes y
resolver el problema, quizés los resultados
hubieran salido mejor.

El talentoso trabajo de carpinteros volun-
tarios.

Dos de los participantes mas talentosos e
innovadores del taller de Condega fueron dos
carpinteros locales. Uno de ellos estaba dis-
capacitado a causa de la polio. El otro daba
clases en el "Instituto Medico Pedagdgico”
de Esteli.

Estos dos talentosos carpinteros colaboraban
con entusiasmo en el taller con habilidad y
con creatividad. Una de las proezas mas
sobresalientes de uno de ellos, fue la pronti-
tud con la que hizo las muletas para Joarling.

UNA AYUDA QUE NO AYUDA. Otro ejemplo de una ayuda que no sirvio, era un parapo-

dio para Marlon, un nifio con paralisis cerebral.

El grupo hizo un
excelente trabajo
con un aparato de
carton laminado.
Pero lo forraron
antes de probarlo.
Cuando el nifio lo
probd, le sirvi6
mas como un
instrumento  de
tortura. Los
errores incluian:

=

" Medidas mal hechas. El armazon hubiera lle-
gado hasta el pecho, no hasta su mentén.

La parte superior demasiado ancho. El nifio
no puede alcanzar a las cosas delante de el.

Puntales verticales mal ubicados. Cuando se
ubican los pies del nifio en los oyos del
armazon, jse pegan los dedos en los puntales!

Aumentos que lastiman. Abajo de los pies
una barra delgada para estirar las cuerdas
aquiles le lastimaba, y los oyos para los pies
guedaron demasiado chicos para sus zap-
8 atos.

iBonito, pero doloroso!

©



Las costosas sillas de ruedas de importacion, no son la mejor solucién.

Desde el punto de vista socio-econémico, la
Organizacién de Los Pipitos se encuentra en
una circunstancia extrafiamente polarizada.
Por una parte, en Nicaragua la pobreza abun-
da por todos lados. En parte, gracias a las
intervenciones publicas y secretas de EUA de
las Ultimas dos décadas, Nicaragua se ha con-
vertido ahora en el segundo pais mas pobre
de América Latina (Haiti sigue ocupando el
primer lugar). Por otra parte, la organizacion
de Los Pipitos, por tener uno de los progra-
mas mas grandes y mas exitosos del pais para
ayudar a nifios con discapacidad, recibe
donativos generosos de instituciones benéfi-
cas del extranjero, especialmente de dona-
tivos en especie. Ademas, el Teleton, el
espectaculo que conducen los artistas, para
recabar fondos para ayudar a los nifios inca-
pacitados, ha ayudado a Los Pipitos a con-
struir centros de rehabilitacion espaciosos y
muy bien equipados en varias ciudades del
pais. (el complejo de edificios).

Sin embargo, a pesar de toda esta ayuda
benévola, falta mucho para poder satisfacer
las necesidades de los nifios. Uno de los
problemas es que el equipo de rehabilitacion
que ha sido donado, no es siempre el mas
apropiado para los nifios o para la situacion
en la que viven.

Las sillas de ruedas para las nifias, son un
claro ejemplo. Algunos de las nifias que yo
vi tenian sillas de ruedas adecuadas, pero
mas de la mitad de las sillas que me tocé ver,
eran demasiado grandes o inapropiadas. Por
lo tanto, esto limitaba el funcionamiento de
las sillas, en vez de incrementarlo y causaba
incomodidad, mala postura, y un incremento
en las deformaciones.

¢En cudl de las sillas de ruedas le
gueda mejor el nifio?

Afortunadamente, un equipo de especialistas
canadienses, le habian hecho algunas adapta-
ciones a las sillas de ruedas. Para que no se
miraran tan grandes, le habian agregado
almohadones, calces, piezas para colocar los
pies, colchoncillos, etc. Pero con estas adi-
ciones, las sillas eran mas pesadas y mas
dificiles de mover.

Improving Oscar’s mobility

Oscar es un
nifio de 5 afios
de edad, el vaa
la escuela
especial de Los
Pipitos ubica-
da en Jinotepe.
La silla de
ruedas de
Oscar es
enorme, de
color rojoy los
brazos de la silla quedan a la altura de los
hombros del nifio.

Como los brazos de la sillas estaban demasi-
ado altos, Oscar Gnicamente podia alcanzar a
una sola rueda a la vez. Apoyandose primero
de un lado o del otro, Oscar apenas podia
mover la silla, tenia que contorsionarse hacia
un lado y hacia el otro para mover una rueda
y luego la otra. Dependia de otras personas
para moverse.

El equipo de trabajo decidié que la Unica
solucion era conseguir una silla de ruedas que
més 0 menos fuera del tamafio del nifio. Esto
seria un reto para el futuro. Sin embargo,
como una solucion provisional, a la silla de
ruedas le quitaron los brazos, de esta manera
Oscar podia alcanzar las dos ruedas sin
ningun problema (quitar los brazos de la silla
no fue nada facil, los tornillos estaban
demasiado apretados).

Como la silla ya no tenia brazos y como
Oscar sufre de espina bifida y un débil con-
trol de su pelvis, se sentia inseguro. Asi que

PARA UN SURTIDO DE SILLAS DE
RUEDAS ESPECIALES HECHAS POR
PROJIMO EN DURANGUITO,
SINALOA, MEXICO VEA A;

www.healthwrights.org/sillas

el grupo decidi6 colocar en la silla un cin-
turdn de seguridad y asi se sintié mas seguro.

Al principio,
el cinto to
habia coloca-
do muy alto y
causaba una
mala posicion.

Para que el nifio pudiera sentarse mucho
mejor, el cinto se lo colocaron en su cintura.
Oscar se siente
muy contento,
pues ahora el ya
puede moverse.

Ahora ya puede
alcanzar las dos
ruedas con sus
dos marios.

A que se debe que en Nicaragua sea tan difi-
cil encontrar sillas de ruedas adecuadas a las
necesidades de los nifios? Hace 25 afios, la
organizacion de revolucionarios con dis-
capacidad empez6 a fabricar sillas de ruedas
baratas y todo terreno. Hoy varios talleres, la
mayoria de ellos dirigidos por discapacita-
dos, fabrican y arreglan sillas de ruedas. Pero
no se hacen sillas para nifios.

Por lo consiguiente, hemos buscado la forma
sobre como podriamos resolver este proble-
ma. Hablamos con el Sr. Ralf Hotchkiss, fun-
dador de la organizacion Torbellino
Internacional de Sillas de Ruedas, ubicada en
San Francisco, CA., para ver si el podria
hacer algo al respecto. Desde hace mucho
tiempo el ha estado involucrado en progra-
mas para la fabricacion de sillas de ruedas en
Nicaragua.

Otra de las posibilidades que estamos explo-
rando seria por ejemplo que las personas que
se encargan de fabricar sillas de ruedas en los
programas de PROJIMO de México,
capaciten a nicaragiienses discapacitados en
el disefio y en la fabricacion de sillas de
ruedas para nifios, tal y como lo ha hecho con
otros aprendices mexicanos y guatemaltecos.

Es necesario que se instalen talleres econdmicos para que estos fabriquen
aparatos ortopédicos y otros tipos de aparatos.

Las sillas de ruedas para nifios, no son los
Unicos aparatos dificiles de conseguir en
Nicaragua. También urge conseguir otros
aparatos, que pudieran parecer como aparatos
hechos con "tecnologia de punta”, como lo
son los aparatos ortopédicos.

Este problema, claramente lo vimos con
Evert y con Joarling, los dos nifios que men-
cionamos anteriormente, que sirvieron de
simbolos en el Teleton, ambos tenian un gran
potencial para caminar, pero no se
resolvieron las dificultades a las que ellos se
enfrentaban. Los aparatos que se hicieron
improvisadamente en el taller de Los Pipitos,

fue un buen comienzo, pero sera necesario
que se les consigan buenos aparatos ortopédi-
cos para que ambos logren su potencial max-
imo.

Sin embargo, en Nicaragua este tipo de
aparatos son dificiles de conseguir. Son
sumamente caros, ya que se hacen Unica-
mente en unos cuantos talleres. Los Pipitos
podria beneficiarse enormemente si se insta-
laran unos cuantos talleres econémicos, acce-
sibles, en los que se hicieran aparatos
ortopédicos y de preferencia, que estos sean
administrados por técnicos discapacitados.

Como en el caso de las sillas de ruedas para
nifios, nosotros (la organizacién de Los
Pipitos y PROJIMO) estamos viendo la posi-
bilidad para que unos cuantos estudiantes con
discapacidad de Nicaragua, vengan a visitar
los programas de PROJIMO en Meéxico.
Luego, con nuevas habilidades adquiridas
Los Pipitos podria instalar talleres para elab-
orar aparatos ortopédicos en Nicaragua
donde se pudiera capacitar a otras personas y
asi, sucesivamente, promover una especia de
reaccion en cadena. Estamos tratando de
resolver los obstaculos relacionados con
inmigracién. Si alguien tiene sugerencias al
respecto, favor de comunicar con nosotros.

@



Tanto las personas involucradas, asi como los
participantes, las familias y los nifios con dis-
capacidad, consideran que los talleres Ileva-
dos a cabo en Nicaragua para la fabricacion
de aparatos fueron en su totalidad un gran
éxito.

Tal y como se esperaba, algunos aparatos
salieron mejores que otros. Cuando el tiempo
se termind, algunos todavia necesitaban algo
de remodelacion y a muchos otros se les
debia de dar mas seguimiento.

Sin embargo, todos tuvimos la oportunidad
de aprender tanto de nuestros errores como
nuestros éxitos. Pero sobre todo, los partici-
pantes, vieron la oportunidad de comprender
lo importante de incluir la familia y hacer
todo lo posible para que los propios nifios
también sean involucrados en hallar solu-
ciones de sus problemas.

Sugerencias:

1. Deje pasar mas tiempo. Al hacer un
recordatorio de nuestra experiencia anterior,
los organizadores sugirieron que el horario de
actividades se extendiera de dos, dos y medio
o tres dias, sin incluir el primer dia de traba-
jo. Esta extension de tiempo les daria a los
participantes el tiempo suficiente para elabo-
rar los aparatos y para probarlos de forma
mas sistemética. Otra de las ventajas seria
que la ultima sesién, para hacer la
demostracion y la evaluacidn de los aparatos,
se podria posponer para la mafiana del dia
siguiente, cuando todos estén con la mente
despejada. De esta manera se le podria
dedicar mas tiempo y energia al andlisis criti-
co y asi poder adquirir mucha experiencia y
conocimientos.

Sin embargo, la desventaja seria que se
requeriria un poco mas de tiempo para hacer
los arreglos, ya sea para que las familias y los
nifios con discapacidad se queden a dormir o
para que vayan y vengan en autobus. (Hay
familias que viven muy lejos.) Por supuesto
que es importante que las nifias y sus famil-
iares evalten el funcionamiento de los
aparatos que se hagan.

Conclusion y sugerencia

2. Hay que poner maés énfasis en cuanto al
compartimiento de ideas y en cuanto a la
adquisicion de conocimientos a través del
proceso para solucionar los problemas.

Regresé de Nicaragua con mucho animo,
pues se esta logrando un gran objetivo que
puede beneficiar a las nifias con discapacidad
y tanto la organizacion de los Pipitos como el
Teletdn estdn marcando una enorme diferen-
cia. No obstante, aun queda mucho por hacer.

A pesar del interés y de una enorme entrada
de recursos, muchas de las necesidades de los
nifios incapacitados ain no han sido ade-
cuadamente atendidas. Y esto se debe a que
las personas que estdn formalmente capaci-
tadas en el campo de la rehabilitacion, a pesar
de su buena voluntad, no toman un enfoque
suficientemente observador, innovador o tol-
erante, sino que mas bien, se dejan llevar por
la rutina, segun los diagndsticos genéricos o
las expectativas de los libros de texto. Con
demasiada frecuencia, no exploran con la
familia ni con el nifio en forma humilde y
adecuada. Ni exploran las posibilidades y los
derechos del nifio como persona.

Por supuesto que hay excepciones. Hay
algunos terapeutas que se atreven a salirse de
lo rutinario para adoptar un enfoque mas per-
sonal, creativo y facultativo. Es importante
que las organizaciones como Los Pipitos
busquen y hagan el mejor uso posible de
estos profesionistas mas liberados y més lib-
eradores.

3. Es necesario que haya cambios en la
educacion y en el proceso de seleccionar las
personas que califican. En lo concerniente a
metas a largo plazo, parece que es necesario
que se cambie todo el esquema educativo. Es
necesario que desde la primaria hasta la edu-
cacion profesional, se tome un enfoque més
abierto, equitativo y basado en la inventiva.

También seria bueno que los estudiantes que
vayan a estudiar carreras para "ayudar a las
personas", se seleccionaran, no tanto por sus
calificaciones, sino que se seleccionaran por
su creatividad y humildad, pues es necesario
que tengan la voluntad de poder trabajar con
otras personas y sobre todo, tratar equitativa-
mente a aquellos que estdn marginados.

4. Es necesario que haya mas profesion-
istas y técnicos con discapacidad en el
campo de la rehabilitacién. Muchos grupos
que defienden los derechos de la mujer pien-
san que mas ginecologas y obstetras deberian
ser mujeres. En el mismo sentido, quizas méas
fisioterapeutas y especialistas en rehabil-
itacion, deberian de ser personas con dis-
capacidad o por lo menos familiares o per-
sonas cercanas a ellos. Dicha participacion
familiar es la fuerza intrinseca de Los Pipitos
y de otros esfuerzos encabezados por los
padres de familia Pero el esfuerzo de los
padres de familia no es suficiente (algunas

veces los padres protegen demasiado a sus
hijos). Los nifios con discapacidad necesitan
personas que se preocupen por ellos, que les
sirvan de ejemplos y que tengan discapaci-
dades similares a las de ellos.

Justamente por esta misma razén, cuando
doy un curso sobre como elaborar aparatos
para discapacitados, generalmente insisto en
que por lo menos la mitad de los participantes
sean personas discapacitadas. Pues al final de
cuentas, por lo menos el 10% de los partici-
pantes tienen algin tipo de discapacidad.
Pues a menudo, estas personas son los que
toman la iniciativa para resolver los proble-
mas de forma creativa, son especialmente
sensibles a la discapacidad y a las necesi-
dades reales del nifio. Estas personas tienen
mayor disposicion para salirse de lo rutinario
y para poner en primer lugar los deseos y la
fortaleza del nifio, antes que sus propios
temores y debilidades.

5. El futuro de Los Pipitos: es necesario que
conforme los nifios con discapacidad vayan
creciendo, haya un mayor liderazgo por
parte de ellos. También es necesario que se
otorguen becas que les permita prepararlos.

Por las razones previamente mencionadas,
Espero que en un futuro no muy lejano, Los
Pipitos sea dirigida por nifios con discapaci-
dad mientras ellos van creciendo. En algunas
de sus organizaciones esto ya esta sucedien-
do. Felicidades!

También seria maravilloso que Los Pipitos
otorgara becas y animara a algunos de sus
jovenes discapacitados a estudiar carreras
relacionadas con la discapacidad, como la
fisioterapia, terapia ocupacional, fabricacion
de aparatos ortopédicos y protesis, disefio de
sillas de ruedas, educacion especial, audio
logia, defensora para los derechos humanos y
transformaciones sociales.

Si mé&s personas estudian carreras rela-
cionadas con la discapacidad, tal vez las
instituciones suspendan los métodos de
ensefianza repetitivos y dejen de estar
metiendo a los disidentes en pequefios com-
partimentos asfixiantes.

Tal vez entre todos podemos empezar a con-
struir un mundo mas sensible y méas bonda-
doso, que celebre la diversidad y que incluso
le de al excéntrico, una oportunidad justa.

£ AL NIETTEA DIFEFSMCAS
YI¥TR"* AHAR 1o Piln INE
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Apéndice del resumen para la elaboracion de aparatos: Herramientas y materiales

NOTA: Los distintos tipos de herramientas y
materiales que se emplean en los talleres,
pueden variar segln las condiciones. En los
pueblitos mas pobres, UD. por ejemplo
puede utilizar materiales sumamente baratos,
incluyendo cajas de cartén, barro a otro tipo
de materiales que la gente ya no use. En las
comunidades en donde se cuenta con un
poco mas de recursos, Consiguiendo materi-
ales que son un poquito mas caros, como el
contrachapado (triplay) y el velcro, se
pueden construir aparatos para personas
incapacitadas de forma mucho maés fécil,
rapida y posiblemente de mejor fun-
cionamiento.

Siguiendo con el mismo tema y dependiendo
de la situacion. Se pueden emplear her-

ramientas basicas o herramientas un poco
mas sofisticadas. La mayoria de los aparatos
se pueden hacer con herramientas manuales,
pero asi se toma mas tiempo para elaborar los
aparatos. Por lo tanto, tal vez seria un poco
mas dificil terminar de hacer ciertos aparatos
en un solo dia. Con unas cuantas her-
ramientas eléctricas, especialmente con un
serrucho eléctrico y un taladro eléctrico, el
trabajo se puede realizar en forma consider-
ablemente rapida.

IMPORTANTE: No es necesario hacer
mucho énfasis sobre lo esencial que es con-
seguir y tener listos todos los materiales
mucho antes de que se empiecen a realizar las
labores en los talleres. En los talleres que se
realizaron en Nicaragua, algunos materiales

1. Herramientas que se necesitan:

- Lapices con borradores

- Plumas de colores, de tinta gruesa y
delgada

- Reglas largas, en centimetros o en
yardas

- Cintas métricas, una para cada grupo

- Martillos regulares desarmadores

- Pinzas, regulares y de presion

- Un juego de dados hexagonales

- Prensas y abrazaderas para apretar
objetos

- Serruchos de mafio

2. Materiales que se necesitan:

- Hojas de papel, para escribir o dibujar
- Papel tamafio poster

- Serrucho para cortar metal (segueta)

- Sierra para hacer hoyos en g
contrachapado

- Sierras de vaivén

- Serruchos eléctricos con
varias cuchillas extras

- Lesna (para hacer agujeros
en materiales de cuero)

- Un berbiqui y varias brocas

- Un taladro eléctrico y un juego de bro-
cas

- Cuchillos filosos con mangos de hule

- Colchas viejas

indispensables aun no se habian conseguido
antes de dar inicio al evento.

En uno de los talleres, la falta de un serrucho
eléctrico significo que se perdiera demasiado
tiempo, que al momento de hacer la evalu-
acion final, aun no se terminaban de hacer las
ultimas pruebas y ajustes del aparato, lo que
ocasiono una serie de resultados decepcio-
nantes que pudieron haber sido evitados. De
manera similar, la falta de clavos a la medida,
ocasionaron otros problemas.

Antes de dar inicio a los trabajos, alguna
persona que sea sumamente responsable
debera revisar esta lista y asegurarse que
todas estas herramientas y materiales estén
a la mafio.

- Formones

- Si es posible, una lijadora de mafo

- Escofinas

- Limas.

- Tijeras para cortar alambre y hojalata

- Tijeras fuerte, tres por lo menos

- Si es posible, una pistola caliente

- Una engrapadora, con grapas
(opcional)

Brochas para pintar juguetes

- Agujas largas e hilo fuerte

- Cinta aislante

- Cinta para aislar la electricidad

- Tablas de triplay, de 4 pies de ancho por 8 de largoy de 4 0
2 pulgada de grueso

- Varias tablas y barrotes de madera

- Clavos de 2, tres cuartos, 1, 2 y 3 pulgadas y de 12"

- Tornillos de diferentes tamafios

- Tuercas, tornillos

- Puntillas o tachelas

- Cuerda de uno y de dos milimetros de grueso

- Alambres, gruesos o delgados

- Mecates de un octavo y de un cuarto de pulgada de grueso

- Velcro (si posible)

- Resistol 2000 o 5000

- Hojas de espuma plastica, de 1 y de 2 pulgadas de grueso

- Hojas de goma espuma, bastante densa, de 1 pulgada de
grueso

- Papel para envolver carne

- Periddicos viejos

- Telas coloridas para hacer fundas para los cojines, etc.

- Sabanas y telas viejas

- Algodon para cubrir o rellenar

- Botellas, cubetas y bafieras viejas de plastico

- Llantas de carro viejas, sin alambres si posible

- Camaras, de carros y de bicicletas

- Lijas, gruesas y delgadas. Hojas de lata y botes viejos

- Plastilina, para hacer mangos para lapices o cucharas, etc.

- Un litro de fondo, del que se usa para arreglar carros

- Yeso

- Pedazos de cuero o de baqueta

- Una manguera de media a tres cuartos de pulgada de grue-
o)

- Brochas y hebillas

- Campanas pequefias

- Papel aluminio o papel brilloso de distintos colores

- Pinturas de agua y de colores fuertes

Materiales para hacer aparatos de carton:*
- Pedazos grandes de carton de hasta 3/4 de grosor
- Dos litros de pegamento blanco
- Bolsas de cemento
- Revistas viejas, con paginas de colores
- Cinta ancha de tipo masking

Preparar con anticipacion para elaborar aparatos hechos de carton:

Si Ud. va a emplear este tipo de tecnologia para fabricar aparatos hechos de cartén en un solo
dia, es esencial que las hojas largas y gruesas de carton se reduzcan a laminas con dos o tres
dias de anticipacion, para que cuando se vayan a utilizar, ya esten secas y fuertes. Si se laminan
con varios dias de anticipacién, usted puede pegar las hojas de cartén con una pasta que Ud.
misma puede preparar en casa, mezclando harina con agua, en vez de comprar pegamento blan-
co, el cual es un poco més caro.




Derechos de propiedad literaria concedidos a la salud y a todos

Como la mayoria de los lectores de esta pub-
licacion ya lo saben, el libro que publico el
Sr. David Werner, titulado Donde no Hay
Doctor, sirvié como un nuevo descubrimien-
to para que las personas pudieran cuidar de su
salud por si mismas. El libro, Donde No Hay
Doctor, desmedicaliz6 y desmitifico los
conocimientos acerca de la salud y puso la
informacion en las mafios de la gente de todo
el mundo, quienes anteriormente no habian
tenido acceso a ella. Pero antes de hablar
acerca de su contenido, de igual manera, el
Sr. David, sent6 un nuevo precedente en otro
admbito. Con una politica novedosa y progre-
sista de derecho de propiedad literaria, el Sr.
David le "quitd la proteccion legal™ al libro,
dandole la oportunidad a cualquier grupo y a
cualquier persona de copiar y adaptar el libro
a sus necesidades y circunstancias, siempre y
cuando se haga sin ningun fin lucrativo. Esta
sera la declaracion que aparecera en todas y
en cada una de las portadas de los libros que
publique el Sr. Werner.

Primera ediciéon de Donde No Hay Doctor, 1973

Para poder comprender las razones del por
que el Sr. David ha tomado esta decision, es
importante comprender como fue que el libro
evoluciono. El libro, originalmente escrito y
editado en espafiol con el titulo de Donde No
Hay Doctor, surgié a raiz del proyecto
Piaxtla, en la cordillera occidental de
México. En las paginas del libro se encuen-
tran las historias de muchas personas, cuyas
vidas y algunas veces cuyas muertes, son
como un panorama de una comunidad mucho
maés grande. El libro fue verdaderamente una
obra hecho con amor.

Hace poquito lei algunas de las primeras pub-
licaciones de estos boletines y en boletin que
escribi en 1971, decia lo siguiente: "Nace un
nifio y a los pocos minutos de haber nacido se
empieza a enfermar. Una urgencia muy en el
fondo de nosotros, casi tan basica como el

por Jason Weston

Cualquier parte de este libro, incluyendo las ilustraciones, podran ser
copiadas, reproducidas, o adaptadas para cumplir con las necesidades
locales, sin el permiso del autor o de la casa editorial, siempre y cuan-
do, las partes que se reproduzcan, se distribuyan gratis o a muy bajo
costo, no con fines de lucro. Cualquier reproduccién con fines comer-
ciales, sera necesario obtener el permiso del autor o de la fundacion
Hesperian. El autor agradecera que se le envie copia de cualquier
material, texto o ilustracion que se haya utilizado."

hambre o la codicia, nos exhorta a que hag-
amos todo lo que este a nuestro alcance para
salvar la vida de este nifio. El merece sal-
varse, no por que este vivo, sino porque es
amado. La compasion es la maxima y Unica
justificacion de toda vida o de cualquier vida.
De toda o de cualquier accién. No hay ningu-
na otra justificacién. Ninguna.

La conexion profunda y personal que David
tiene con su comunidad es lo que le ha dado
inspiracion a todos sus libros y es eso mismo
lo que lo ha inspirado a conceder los dere-
chos que el tiene como autor. Aunque David
es el personaje principal de los libros, tanto el
pueblo de Ajoya, como sus alrededores, con-
tribuyeron inmensamente a su desarrollo. Los
derechos concedidos por el autor impresos en
las portadas de cada uno de sus ejemplares
son, en gran medida, una reflexiéon de los
conocimientos que se adquirieron en esta
comunidad a través de muchos afios. Estos
libros, pertenecen, en realidad, a la comu-
nidad que los produjo, pertenecen en realidad
a una comunidad mucho mas grande, a la del
género humano.

Hoy, los libros de David sirven a los traba-
jadores de la salud en las comunidades de
todo el mundo, para salvar vidas, para ayudar
a las personas discapacitadas a recuperar 0 a
incrementar sus capacidades, por lo tanto, los
derechos de propiedad literaria conferidos
por el autor, son una confianza sagrada. La
verdadera razon por la cual el Sr. Werner ha
renunciado a los derechos de autor, ha sido
con el fin de continuar preservando la calidad
de su material, y a la vez para asegurarse de
que todo mundo tenga acceso a sus libros.

Con el objeto de seguir conservando este
mismo espiritu, es por eso que HealthWrights
ha decidido poner en forma electronica todos
los libros de David Werner y se han publica-
do en la Internet. Sabemos que muchas per-
sonas aun no tienen acceso a la red, pero
poCo a poco se empieza a convertir en un ver-
dadero instrumento de enlace mundial y las
personas de escasos recursos econémicos,
poco a poco empiezan a tener acceso a la
Internet.

David inicio esta propuesta para estar seguro
de que este material este a la disposicion de
aquellos quienes mas lo necesitan. Desde su
inicio, los derechos de propiedad literaria
abiertos al publico, han servido de ejemplo

para muchos otros grupos alrededor del
mundo y han dado origen a un enorme equipo
de trabajo, que ponen las necesidades de las
personas, antes que sus intereses. La publi-
cacion de los libros de David en la Internet
para que todos tengan acceso a ellos, es una
expresion contemporanea de los derechos de
autor abierto al publico.

Actualmente existe un movimiento flore-
ciente acerca de esta propuesta. ;Que tanto
ha influido el ejemplo pionero de David
Werner? Esa respuesta nadie la sabe.

Expresiones actuales sobre esta propuesta.

Creative Commons -creadores para el interés
comun- es una organizacion no lucrativa que
fomenta derechos de autor flexibles para las
obras artisticas. Su modelo le permite al autor
de una obra conservar sus derechos, pero
concede algunos derechos a cualquier per-
sona que cumpla ciertas condiciones estipu-
ladas por el autor. La clausula puede ser tan
sencilla como el recibir crédito por ser el
autor de la obra o algo mas complejo como el
reproducir una obra sin fines de lucro y no
solo aplica a los libros, sino que también apli-
ca a las fotografias, peliculas, musica, discur-
Sos, etc.

Esto también lo hemos visto extenderse en
los sistemas de computo con el movimiento
Copyleft. Tal y como se explica en la pagina
"Gnu","Copyleft es un método general para
elaborar un programa a otra obra gratis, la
cual requiere que todas las versiones modifi-
cadas o extendidas del programa, sean tam-
bién gratis." En ese sentido, emula el modelo
creado por el Sr. David para garantizar que
las nuevas innovaciones continlen siendo
gratis y adaptables.

Dibujo por Etienne Suvasa

@



PROJIMO al dia

Los dos programas de PROJIMO contintan ofreciendo servicios de alta calidad a nifios y a personas mayores del Estado de Sinaloa,
México. PROJIMO es dirigido por jovenes discapacitados. Estos jovenes han adquirido una gran habilidad para ayudar a las famil-
ia a superar una amplia gama de problemas, desde como hacer una silla de ruedas, hasta ofrecer terapias a otras madres sobre como

estimular a sus hijos que sufren de retraso mental.

PROJIMO juega un papel importante, cada vez comparte mas y mas sus métodos y
técnicas con otros programas de rehabilitacion en otras partes de México y de
América Latina.

Aqui el equipo de jovenes discapacitados que fabrican sillas de ruedas en el nuevo
taller de Duranguito, les ensefian a 3 personas con discapacidad del estado de
Colima, como fabricar sillas de ruedas adaptadas a las necesidades de cada nifio.

Aqui Jesis y Jaime (los que estan en la
camilla) trabajan en los talleres de sillas
de ruedas en los programas de PROJIMO
de Coyotitan. JesUs quien tiene espina
bifida, Ilego a PROJIMO cuando el era
un muchacho muy joven y aunque esta
casi ciego, es un muchacho muy capaz y
muy trabajador. EL es el muchacho que
aparece en una de las fotos parado de
mafios en su silla de ruedas o parado de
mafios en las barras paralelas.

Aungue PROJIMO se instalo original-
mente con la idea de ayudar a las per-
sonas de las zonas rurales, muchas per-
sonas incapacitadas vienen de las ciu-
dades, pues en PROJIMO reciben un ser-
vicio mucho mas personal y completo,
que el que reciben en clinicas a hospi-
tales de la ciudad. Alberto por ejemplo:
el es de la ciudad de Culiacan, la capital
del estado de Sinaloa. El es cuadriplejico,
es decir, esta paralizado desde el cuello
hacia abajo.

Alberto juega con fichas (dominés) con dos
terapeutas ocupacionales, mientras que
Carlos, un nifio con dafio cerebral causado
por un accidente automovilistico, "ve" al
juego. (Carlos es casi totalmente ciego.)
Alberto se acuesta en una camilla para que
sus llagas de presion se curen. Las terapeu-
tas visitaron a PROJIMO para estudiar el
espafol y trabajar como voluntarias en el
programa.

Cuando Alberto llego a los programas de
PROJIMO, ubicados en Coyotitan,
Sinaloa, dependia totalmente de otras
personas, tenia todo el cuerpo hinchado o
lleno de llagas y estaba todo drogado o
adormecido por tanto medicamento anti-
epiléptico (aunque Alberto no tenia
epilepsia), parecia como si fuera un
zombi o fantasma. Una vez que el equipo
de PROJIMO le quito el medicamento,
Alberto se empez6 a sentir mucho mas
alerta y se dio cuenta que podia hacer
muchas cosas mas por el mismo.

Aqui, Marielos, que se encarga del taller de
juguetes, trabaja en un parapodio para
ayudar a un nifio a caminar mejor.

ACTIVIDADES PARA LA GENERACION DE INGRESOS ECONOMICOS:

Los dos programas de PROJIMO estan haciendo todo lo posible para convertirse en
programas autosuficientes. Como algunos de los recursos econdmicos que PROJI-
MO recibe a largo plazo, estan siendo recortados, esta desarrollando actividades
diferentes para la generacion de sus ingresos.

Una de ellas es la ensefianza de un curso intensivo para aprender a hablar espafiol,
impartido por jovenes que tienen dafiada su columna vertebral. Muchos de los estu-
diantes que llegan al programa estudian y trabajan de voluntarios. Venga y estudie
con nosotros o ayUdenos a difundir este mensaje.

Otra de las actividades es el nuevo y modernizado "CyberCafe". Afortunadamente,
el noruego Stian Haklev, y Ted, el hermafio de Jason, han instalado una Internet o
un sistema de computo satélite de alta velocidad, el cual es especialmente atractivo

a los jovenes del poblado de Coyotitan.
®
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