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Jévenes con Retraso Mental Ayudan carruro §()

a Ninos con Discapacidades Miultiples:
Resultado de un Curso de RBC en Brasil

Concientizando a los Profesionales de Rehabilitacion para que Escuchen y
Trabajen como Compafieros de las Personas con Discapacidad

Brasil es un palis grande, con una diversidad de culturas y sorprendentes contrastes. Hay un
pequefio grupo de personas muy ricas, pero millones viven en la pobreza. Las grandes
ciudades tienen algunos centros de rehabilitacién muy modernos, pero la mayoria de las
personas discapacitadas—especialmente quienes viven en los barrios pobres o en las dreas
rurales—no reciben mas ayuda que la que sus familias les pueden ofrecer. Las enormes barreras,
tanto fisicas como sociales, sélo se pueden eliminar con la plena participacion de la sociedad.

El programa CORDE (una rama del Ministerio de Justicia) ha estado haciendo un esfuerzo en
cuanto a la integracion y las necesidades de las personas discapacitadas. CORDE se ha
propuesto introducir la Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC) por todo Brasil.

En Noviembre de 1996, CORDE me invité (David Werner) a la ciudad de Recife para facilitar
un curso de una semana para los futuros “multiplicadores” de RBC. De acuerdo al plan
original, la mayoria de los participantes en el curso serian rehabilitadores profesionales de
instituciones gubernamentales. Sin embargo, la experiencia en varios palses ha
demostrado que muchos de los mejores programas de RBC han sido iniciados desde abajo
por personas discapacitadas y por familias de nifios discapacitados.

Por eso, para facilitar un método de compaferismo—

y para que las personas discapacitadas tomaran el
liderazgo en la planeaciéon e implementacién de programas
de RBC—se decidié que los cursos incluyeran:

: 1. un buen nimero de participantes discapacitados
| (o miembros de su familia) algunos de los cuales deberian
‘ ser lideres y activistas de grupos de discapacitados;

2. visitas a las casas y platicas con personas
discapacitadas (o sus familias) viviendo en situaciones
dificiles, para saber sus opiniones sobre las '
necesidades, obstéaculos, deseos, ideas y prioridades;

3. actividades practicas para encontrar soluciones
para nifios discapacitados y sus familias, incluyendo
la fabricacion de equipos de ayuda baratos,
disefiados para y con cada nifio.

Sentiamos que si el curso ayudaba a los rehabilitadores
‘ profesionales a trabajar con la comunidad, a escuchar
1 a las personas discapacitadas y a relacionarse con ellos

: L g [
El curso inclufa actividades préacticas para

3 como compafieros en la bisqueda de soluciones, se encontrar soluciones, como ayudar a las
lograria un buen resultado. La meta seria motivar a los familiasadiseﬁaryaklxlacer ecglilpos. Al;;ui, los
i il S participantes usan varillas metilicas cubiertas
tr'abajadores de rehabilitacién a CAPACITAR y no Son cart6n para hacer un asiento para un nifio
simplemente a recetar. con miultiples discapacidades.

El personal de CORDE hizo una buena seleccion. Casi una cuarta parte de los participantes del
curso eran discapacitados o padres de nifios discapacitados. Los participantes discapacitados—
que incluian a lideres de grupos de personas discapacitadas, de programas comunitarios y del
creciente Movimiento Vida Independiente de Brasil—jugaron un papel importante en la dinamica del
curso. Discutieron sobre las necesidades y posibilidades basadas en sus propias experiencias.
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PREPARATIVOS PARA LOS CURSOS. Antes de los cursos, los facilitadores visitamos un albergue de
gobierno para nifios abandonados y con discapacidades multiples. Habia sélo 5 ¢ 6 trabajadores
para atender a sesenta nifios. Algunos de los nifios méas discapacitados
parecian hambrientos. La desnutricién aparentemente no se debia a la
falta de comida, sino a la falta de personal. Los nifios que tenfan poco
control de la cabeza y se les dificultaba tragar, sélo podian pasar comidas
liquidas. Lograr que comieran lo suficiente requeria mucho tiempo y
paciencia. Con tantos nifios que alimentar y cuidar, los trabajadores no
tenian tiempo para dar de comer y atender adecuadamente a los que
necesitaban mas ayuda. Debido a esto, los nifios estaban cada vez mas
discapacitados. Aparte de la insuficiente alimentacion, les faltaba contacto
fisico y estimulacién para que sus mentes y cuerpos se desarrollaran.

Al llegar al albergue, vimos a una docena de nifios que
estaban en el portal sentados en carriolas. Todas las
carriolas eran iguales—sin importar el tamafio,
espasticidad o las necesidades individuales de cada
nifio. Tenian asientos de lona en armazones metalicos.
Los nifios estaban sentados pasivamente en una postura
inclinada, como si fueran costales de papas.

Las carriolas no permitian buena posicién ni estimulaban
el control de la cabeza y del cuerpo. Para muchos de los
nifios, esta postura tan incémoda aumentaba su
espasticidad y las contracturas. Algunos de los nifios
menos discapacitados podian caminar con la ayuda de
alguien, pero no tenian andaderas. La Unica andadera
que vimos no servia.

Debido a las enormes necesidades de estos nifios, se me
ocurrié que—con la ayuda y el uso de libros (como E/
Nifio Campesino Deshabilitado)—los participantes del
curso tal vez podrian hacer asientos sencillos adaptados
individualmente, equipos auxiliares y juegos estimulantes
para algunos nifios. Con la ayuda y aprobacién del

Durante el curso, los participantes improvisaron , S .
un asiento para que éste nifio se sentara en la personal, escogimos a 6 nifios para que estuvieran

carriola en una mejor postura. presentes durante el curso.

NINO-A-NINO. Se dedicé un dia del curso para hacer actividades Nifio-a-nifio. Para que los
participantes se motivaran, vieron laminillas del programa en México. Luego practicaron algunas
actividades Nifio-a-nifio entre ellos—incluyendo juegos de estimulacién, teatro popular y
discusiones para sensibilizar a los nifios escolares sobre las necesidades y posibilidades de los
nifios discapacitados.

Esa tarde, los participantes fueron a una escuela publica. Se dividieron en grupos peqguefios y
visitaron varios salones. Después de que se ganaron su confianza, llevaron a cabo actividades
con los nifios. Al principio, los nifios se vefan un poco timidos, pero cuando se dieron cuenta de
gue los adultos los escuchaban y se interesaban en sus ideas, perdieron el miedo. Expresaron
sus dudas y temores en cuanto a las discapacidades. Actuaron diferentes papeles e hicieron
preguntas claras.

Al final, los participantes preguntaron a los nifios que si les habian gustado las actividades y qué
habian aprendido. Lo que mas les gusté, dijeron, fue la oportunidad de platicar abiertamente
con las personas discapacitadas del grupo, algunas de las cuales eran ciegas o estaban
paralizadas. Una persona del grupo, Gerdénimo—quien tenia los brazos como aletas y notables
deformaciones—se gand réapidamente el respeto de los nifios por su amabilidad, sencillez y confianza.
Una de sus dudas se aclaré cuando Gerénimo les presentd a su esposa y les dijo que estaban
esperando un bebé. Los estudiantes dijeron que las actividades y las discusiones les ayudaron
a comprender que las personas discapacitadas son personas iguales a ellos, con las mismas
necesidades, emociones y suefios. Lo que mds importa es lo que tenemos en comin.
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TALLER DE TECNOLOGIA APROPIADA. Se usaron dos dias del curso para visitar un pequefio
taller de sillas de ruedas dirigido por j6venes discapacitados en un barrio pobre. Los facilitadores
habiamos estado antes alli para platicar con los trabajadores y para pedirles su ayuda. Les dijimos
que pensabamos traer a nifios discapacitados del albergue para que los participantes del curso
pudieran evaluar sus necesidades y luego trataran de hacerles algunos equipos sencillos. Los
trabajadores discapacitados del taller estuvieron dispuestos a ayudar.

Yo temia que un taller con 60 participantes llegara a ser un desorden. La experiencia podria ser
agotadora para los nifios discapacitados, especialmente para quienes estaban delicados de salud.
Pero mi temor pronto desaparecié. Al llegar, los participantes formaron 6 grupos, cada uno con
un niflo. Entre los participantes habia educadores, sicélogos, terapeutas fisicos y ocupacionales
y lo mas importante: madres de nifios discapacitados. Las mamas en especial, trataron de
ganarse la confianza de los nifios hablandoles con amabilidad, tocandolos con ternura y
agarrandolos en los brazos. Los nifios, deseosos del contacto humano, empezaron a sonreir y a
responder. Tres de los participantes con experiencia en evaluar las necesidades de los nifios y en
el disefio de equipos auxiliares, fueron de grupo en grupo ofreciendo su ayuda. Al principio,
algunos de los participantes tenian miedo de confiar en sus propias observaciones o de
sugerir alguna solucién. Pero las necesidades de los nifios eran tan enormes que 10s grupos
empezaron a improvisar. Los trabajadores discapacitados del talle—acostumbrados a hacer
sillas de ruedas y andaderas—empezaron a trabajar emocionados en disefios innovadores.
Ayudaban a cada grupo cuando requerian de sus habilidades.

Los resultados fueron sorprendentes. Con cartdn, palos, tela y trozos de tubo, los grupos
crearon una variedad de Utiles equipos auxiliares. Hicieron asientos especiales, asientos
para sillas de ruedas, soportes para mejorar la postura del cuerpo y el control de la cabeza,
mesas y juguetes de colores para colgar enfrente del nifio y que desarrollara la coordinacion
ojos-manos. Los nifios parecian disfrutar tanto la atencién que les daban como los
equipos. El personal del albergue estaba impresionado por tanta creatividad. Dijeron
que harfan equipos para otros nifios y les dio mucho gusto recibir una copia de E/ Nifio
Campesino Deshabilitado (en Portugués) para obtener ideas y usarlo como guia.

Un asiento de supervivencia para GUSTAVO. Gustavo era uno de los nifios con necesidades
mas urgentes. Completamente paralizado por dafio cerebral, el nifio fue abandonado por sus
padres y termind en el albergue. Estaba tan delgado, que a pesar de que tenia 14 afios de edad,
parecia como de 6. Era dificil alimentarlo porque tenia el cuerpo y la cabeza aguados y tenia
muy poco control de la boca. Aungue no podia moverse ni hablar, parecia que su habilidad
mental no estaba afectada. Podia comunicarse sélo con los ojos y aparentemente entendia
cuando le hablaban. Cerraba los ojos para decir no y los dejaba abiertos para decir si. A veces
sonrefa. A Gustavo parecia gustarle el asiento y la atencién que recibia, pero a veces, cuando los
participantes le hacfan preguntas, se le salian las lagrimas—como si se frustrara por no poder
comunicarse como deseaba.

Los participantes se dieron cuenta
que, aunque tal vez podrian ayudar
a Gustavo de la mejor manera
posible—haciendo un asiento que
facilitara su alimentacién—todavia
tenia muchas necesidades sin
satisfacer. Gustavo necesitaba un
hogar verdadero, una familia
amorosa, asistencia publica y el
apoyo de la comunidad. “Nunca
supe que en Brasil habia nifios
como Gustavo,” dijo uno de ias
coordinadoras de un centro de
rehabilitacién, con lagrimas en los

ojos. “jTan hambrientos! jTan = : b e 2 i

. | . P : L » :
deSC.UId.adO,S' IYI en_ nUG,Stros Los participantes hicieron un asiento especial para Gustavo, uniendo
propios institutos! CCuantOS varias l4minas de cartén. Uno de los propésitos del asiento era

mas como él habréa en Brasil?” facilitar su alimentaci6n.



336 CAPITULO 50

JOAO, el trabajador del taller.

Jodo, un joven herrero que trabajaba en el taller de sillas de ruedas, tenia una
pierna paralizada por polio. Queria saber si se podia hacer algo para caminar
sin tener que sostenerse la pierna con la mano. Un grupo de participantes
del curso tratd de encontrar una solucién para el probiema de Jodo. Se animé
al grupo para que trabajara con Jodo en la busqueda de soluciones; y no que
le disefiaran e hicieran el aparato. “jTrabajen con él como compaferos, no
paciente!”

Al examinar la pierna de Jo&o, el grupo se dio cuenta que tenfa una contractura
de la rodilla como de 25 grados, y que de ser posible, posible debia corregirse
antes de que Jo&o tratara de usar un aparato. Hicieron una prueba para ver si
tenia la contractura en los musculos o en la rodilla (vea la pagina 127). Sila
contractura esta en los mudsculos, a menudo se puede corregir con ejercicios,
yesos 0 aparatos que estiraran poco a poco los musculos rigidos. Pero si fa
contractura esté en la coyuntura de la rodilla, tal vez sea necesario una cirugia.

Para explicar todo esto a Joao, el grupo usé un esqueleto de madera hecho en México (vea el
Capitulo 20), que yo habfa llevado conmigo a Brasil. A Joo le gusté la demostracién con el
esqueleto y dijo que le habia ayudado a entender cémo funcionaba su rodilla.

3 El grupo decidié que el primer paso para mejorar el modo de andar de Jo&o, serfa hacer un

i aparato para usarse de noche que ayudara a corregirle la contractura de la rodilla. Entre los
participantes del curso habfa un ortotista (fabricante de aparatos ortopédicos) quien ayudé al grupo
de Jo&o a disefiar un aparato de pierna sencillo que hicieron con dos tramos de soleras de metal,
unidas con unos tramos de tubo (los materiales se consiguieron en el taller se sillas de ruedas).

Jodo era la Unica persona de su grupo con los conocimientos de herreria necesarios para hacer el
aparato, pero cuando el grupo de profesionales empezd a trabajar, sucedié lo que yo temfa: dejaron
a Jo&o sentado en la mesa de consultas, mientras que el grupo empezé a medir, cortar y a tratar de
doblar las piezas del aparato. Jodo los miraba sin hacer ningln comentario. De repente, uno de
los participantes recordé vy dijo , “jHey! Jodo sabe mas de herreria que nosotros. Y ademés conoce
mejor su propia pierna. En vez de que nosotros le hagamos el aparato, él mismo deberfa estar
haciéndolo con nuestra ayuda. Asi, cuando nosotros nos vayamos, él va a saber cémo hacerle los
ajustes o hacer uno nuevo.” Todos estuvieron de acuerdo. Sonriente, Jodo se bajé de la mesa y se
puso a trabajar.

Jo&o hizo un excelente trabajo. Todos aprendieron mucho. Pero la leccion mas importante fue
la de trabajar con una persona discapacitada como compafiero y no como paciente. Esta es
la clave para que sea posible la rehabilitacién comunitaria.

. rinc1p1o, los trabajadores profesionales Luego recordaron que Jodo tenfa més habilidad con la herreria que ellos.
de rehabilitacién trataron de hacer el Asi que le pidieron a Jodo que hiciera su propio aparato. El joven acepté

aparato para Jodo. gustoso.



NiNo-A-NINO: UNA JOVEN coN RETRASO MENTAL APRENDE A CuiDAR NINOS cON

DiscAPACIDADES MULTIPLES

Los participantes del curso estaban muy
preocupados por los servicios tan inadecuados
que los nifios discapacitados estaban
recibiendo en el albergue. Sabian que los
trabajadores del albergue tenian demasiado
trabajo. “jE! albergue necesita con urgencia
mas personal, mas ayuda! jLos nifios estan
hambrientos por que no tienen suficientes
ayudantes para alimentarlos! Con la actual
tendencia econdmica, el gobierno sigue
reduciendo los gastos para los servicios
publicos a pesar de que las necesidades
siguen aumentando. ;Qué se podia hacer?”

IDEA! Entonces surgié una idea. A

un lado del albergue (parte del mismo

instituto) habia una casa para 50 nifias
con retraso mental que habian sido
abandonadas. A las nifias les ensefiaban
a hacer actividades del hogar y muchas
iban a la escuela (un gran logro). Otras ;
aprendian algunos oficios. Pero cuando w |
crecian, muchas no tenian a donde ir, asf -

Una de las participantes ensefia a Maria, quien tiene retraso mental,

que se quedaban en el albergue sin tener a cuidar a Ema, una nifia con miiltiples discapacidades. Aqui,

mucho gué hacer.

Marfa aprende cémo ayudar a la nifia a ganar control de la cabeza.

Era evidente una posible solucion para satisfacer las necesidades de ambos albergues. Un
albergue necesitaba mas personal para cargar, abrazar, alimentar y cuidar a los nifios con
discapacidades multiples. El otro tenia muchachas con retraso mental con instintos maternales,
quienes necesitaban una ocupacioén Util.

Entonces ¢ por qué no invitar a las muchachas con retraso
mental mas capaces para que ayudaran a cuidar y
alimentar a los nifios con discapacidades multiples?

Siguiendo esta sugerencia, durante el segundo dia del curso,
los trabajadores del albergue, llevaron a una de las muchachas
con retraso mental y a 5 nifios con discapacidades multiples.
MARIA, una joven del albergue, queria ayudar. Una de ias
participanties del curso que tenia un nifio discapacitado, le
mostré a Maria cémo agarrar a EMA, una nifia con paralisis
cerebral que casi no tenia control del cuerpo. Maria pronto
aprendié cémo sentar y alimentar a Ema en el nuevo asiento
especial (hecho por los participantes del curso). Otra
terapeuta participante mostré a Marfa cémo ayudarle a la nifia
a mejorar el control de la cabeza—sentandola derecha y
sosteniéndole ligeramente la cabeza por atras con las manos
(vea la pagina 37).

Seguimiento. Todos opinaron que un gran logro del curso fue
el haber descubierto que una muchacha con retraso mental
como Maria, pudiera dar un servicio tan vital a los nifios
discapacitados. Una terapeuta y un sacerdote de Recife que
participaron en el curso, prometieron visitar de vez en cuando
al albergue para entrenar a Maria y a otras muchachas y para
asegurarse de que las actividades de Nifio-a-nifio se siguieran
llevando a cabo.
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Los Baldes Viejos Tienen Muchos Usos

i
i
'

Davicillo es hijo de Magui, quien tiene artritis crénica y administra la tienda
comunitaria del pueblo de Ajoya. PROJIMO con frecuencia cuidaba al nifio
mientras ella se iba a trabajar a la tienda. (Vea las fotos de Martin agarrando
y bafiando a Davicillo en las paginas 22 y 236.) Al nifio le pusieron David en
honor del autor de este libro.






