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Introduccitin

El mundo del nano con trastornos del desarrollo ha
sido escrito de conformidad con la tendencia actual de situar
los servicios para los'nifios que presentan trastornos en su
desarrolloy sus familias dentro del &mbito de la comunidath
El formato del manual y la selecciOn de la informaci5n que se ha
,incluido en,51 results!) de la identificaciOn de las necesidades
y logros de una comunidad particular -- Lake County (el'Condado
de Lake) en el'estado de Illinois. El C9ndado de Lake, situado
en el .rincOn-noreste del estado, estg.'formado por una poblacitin
muy diversa.en cuanto a gtdpos socioecon6micos, etnicos y racia-
les y en cuanto a-grupos urbanod', due viven en la afueras y
zonas rurales., Este condado tambien ofrecia una gran selecci5n
de servicios para las personas 'que preden tr,storhos en su
desarrollos un centro residencial importan el estado, pro-
gramas.residenciales privados mas pequenos,, dos distritos de
educaci5n especializada para nirios con trastornos en su desa-
rrollo, uno comunitario y dos m&s, cooperativos, tdlleres,para
estas personas° y programas de educaci5n vocacional. En este
momento, en este condado, se estan montando programas de residen-

' cia alternativa, oportunidades de empieo y servicios de ayuda a
las familias.

1.

Este manual est& pensado como.prototipo que pueda
ser ritil para cualquier comunidad que tenga una red de'servicios
signifibativos y aecesibles, sea una area metropolitana muy

jgrande o un condado rural. Creembs que las necesidades del nino
que presenta trastornos en su desarrollo y de su familia -- la
IplanificaciOn para toda una vida, el apoyo familiar, actividades
en pro del consumidor y el establecimiento de definiciOnes y
cursos de acci5n que aseguren el cuidado de las necesidades de
estas personas -- seran las mismas sea cual sea su lugar de resi-
dencia. Hemos interitado hacer una exposici6n bastante clara
sobre loecriterios que respaldan nuestras recomendacignes para.
9.1.1e este manual sea Otil para los padres que viven fuera del
Condado de Lake,-.wincluso en su formato actual. .Desde luego, seria
mucho mAs fitil si se cambiaran las referencias locales y se inclu-
yera un director dg servicios axles:dad° para aquellascomunidad.

Para hacer este manual, coneguimos informaciOn sobre
la red de servicios gut de hecho se usan, mediante un cuestionario
de 57 paginas que se envi6 por correo a 330 familias del Condado
de Lake, todas ellas con hijos con trastoracs en su desarrollo de
21 ailos de edad o menores. Para esta investigaci6n se defini5'a
los Milos qUe presentan trastornos en su desarrolloicomo los ninos
que sufrieran las siguientes invalidecess Oligofrenia, parAlisis
cerebral, epilepsia, autismo o invalideced multiples que incluyera

ont. de tas, cuya invalidez hacia necesario que de las horas de
educaci5n tuviera que estar mad del 50 por ciento en un programa
de 'educaci5n especializada. Fuimos a visitar personalmente a
todas las agencias y centros que -ofrecen servicios aQnirios con
trastornos en su desarrollo en, el Condado. En cada lugar nos

I
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fijamos bien en todos los aspec'tos del programa e hicimos una .entre-
vista a un profesional que tuviera contacto directo con los nirios,
a un,adminitstrador, o a un padre por lo menos. Mientras recogia-
mos esta informaciOn nos pusimos en contacto con personas que pu-

. dieran ayudarnos en el trabajo editorial. El bbrrador de cada
capitulo fue criticado por padres y por profesionales y sus su-
gerencias se incorporaron en la.yersiOn final del manual.

Como la informaciOn que r6cogimos fue muy voluminosa
tuvimas que partir de algunas suposiciones para hacer que la ma,-

- teria fuera mas manejable. Hemos supuesto que escribimos para
padres que tienen education secundaria o su equivalente, pero
sin ningfin conocimiento universitario o profesional. Hemos in-

.
teritado proporcionar informaciOn suficiente para el. padre que esta
empezando a donocer 'alleles son los servicios existentes para nirios
que presentan trastornos en su desarrollo y para el padre que ya
tiene experiencia pero1que qu,,,lere saber si existe o no un tipo de
servicio nuevo. Suponemos gilt los padres tienen initiative propia.,

Lasideas y sugevencias de este libro on solo paraVmpezar. De .1

hecho, los proyectos basados en estas ideas y sugerericias son de tal
caritidad que se podria ampltiar oada capitulo en proporciOn al libro.
e incluso asi podrian no ester tbjalmente expuestos 'todos los as-
pectos de un servicio particular. Suponemos que si a los padres
se les da bastante informaciOn para que se den cuenta de lo clue
deberia existir; tendrAn.la perseverancia de encmtrar un experto
erudito que les pueda ayudar a buscar la mejor soluciOn para las
necesidades particulates de su hijo. SUponemos queun padre que
busca ayuda en un manual sera capaz de controlar sub emociones y
esforzarse en mejorar al Maximo el desarrollo de su hijo y de su
tamilia.

Suponemos que hay cambios frecuentes en los servicios y
enItel personal. Por lo tanto hemos incluido pocos nombies deter-
minados en este manual. Hemos incluido solamente aquellos progra-
mas y organizaciones que por haber existido hace ya bastante tiempo,
parecen permanentes.. El manual debe ser fitil aunque cariSien las
directiones,y los nibleros detel&fono porque las nuevas direcciones
y telefonos estarAn en la guia ielefOnica o lo tendran en elser-
v. ico de informatiOn de is comparila telefOnica.

Hemos intentado panel- enfasis sobre lo que pueden hacer
los padres coma individuos y donde es necesario el esfuerzo de un
grupo. Este &nfasis refleja nuestra creencia de que los padres
son los miembros mas importantes delequipo de profesionales que
trabajan con los nirios que presentan trastornos en su desarrollo.
Los padres son los finicos del equipo que tienen una perspective de
,la vide entera del niria y los finicos que participan en un momenta
dado.y duraite muchos arias. Por lo tanto los padres deben ser los
verdaderos coordinadores de los ser'icios para conseguir los maximo6
beneficios pasibles pare los nirios.

Mal-ijean Suelzle, Ph.D.
Vincent Keenan

Northwestern Uriiversity
Evanston, Illinois
Septiembre de 1979.
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'LA ORGANIZACION PARA TODA UNA VIDA

Durante toda la vida de un niao que presenta tras-
tornos en su desarrollo, las evaluaciones de sus capacidades e
incapacitades determinan que tipo de programa escolar, trata-
miento medico y/o ayuda especial tendra para estimular su desa-
rrollo. La orpnizaciOn para,toda una vida incluye el diagOs-
tico y la evaluaci6n de la incapacidad, encuentros con una gran,
variedad de profesionales, programas educativos, servicios voca-
cionales y la selecciOn de ainbientes residenciales apropiados.

Cuando el nirio es aSn pequerio ee le,hacen unos exa-
menesmeaicos, psicolOgicos y educacionales para-determinar que
incapacidad sufre y lo que se puede hacen para ayudarle. Las
mejores evaluaciones se hacen en hospitales grandes, clinicas y
programas que pueden inclui? a muchos profesionales distin,os.
Normalmente un diagnbatico o examen psicolOgico hecho por sola-
mente un medico no es bastante para evaluar la capacidad del niao.
Por ejemFlo, un niaoque parece sufrir un retraso en su desarro-
llo podria ser agnosticado como retrasado mental, segan los re-
sultados de un examen, cuando es posible que el problema sea que
no puede oir bien. La decisiOn sobre a clue clinica, hospital o
programa hay que llevar al niao incluye muchas preguntas:
jCuanto costar& la evaluaciOn? t,Cua1 es el mejor tratamiento
para un nirio determinado? Las respuestas a estas preguntas las
encontrar& en el capitulo sobre Diagn6stico y evaluaciOn.

'? Lbs programas de educacitn especializada incluyen una
gran variedad de especialistas. COn frecuencia lospadres no
cienen una idea muy'clara'sobre que relaciOn existe entre estos
especialistas y.sus hijos y no saben que preguntarles para infor-
marse. Como los titulos que llevan los especialistas les' pueden
,confUndir, el capitulo sobre "Los profesionales que participan
en la educaciOn especializada" tiene una bteve descripciem de la
educaciOn.especiarizada y de la experiencia que tiene cada profe-
sional. Para evitarla fragmentaciOn o falta de-continuidad,
es una prActica acertada que los padres conozcan personalmente a
todos los profesionales que tratan a su hijo y les entreguen los
datos e)eactos y al dia. El capitulo ofrece sugerencias sobre
cOmo pueden los. padres trabajar con los profesionales,"'Zfindoles
informaciOn y,recibiendola de ellos, para mejorar el'desarrollo
de su hijo. Esto se consigue, principalmente, manteniendo la
misma filosofia eh casa y en el colegio.

La educacitn especializada para los nirios que sufren
trastornos en su desarrollo existe, por mandato legal, para los
nirios entre los 3 y los 21 arios y con un programa de interven-
ciOn temprana entre el nacimiento y los 3.anos. Se ofrecen muchos
tipos de servicios. Los ninos cambian de tipo y de nivel de
educaciOn especializada segfin cambien sus necesidades y sus ca-
pacidades. El capitulo sobre "La educacirm" explica los servicios
para las distihtas edades: intervencitn temprana, pre-escolar/
primaria, secundaria y la etapa transi'toria a la madurez. Todos

9
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aRos,de preparaci6n tendrfin un,finaL feliz si los padres
comprenden y apoyan la relaciiin entre el curso de estudios de los I

colegios y las metas para el desarrollo del nirio. El fin de la
educaciOn deberia ser potenciar al m&ximo su capacidad de tener
'una'vida adulta satisfactoria.

0 sea, que la educaci6n debe brindar a las personas
que presentantrastornets en su desairollo la capacidad y la
trucci6n que les permita Suncionar como adultos independientes,
dentro de lo posible. Los ninos no son nunca demasiado j6venes
para aprender los Abitos de trabajo positivos y las actitudes
de ser respohsables, puntual, seguir instrucciones, ser cortes
y cooperar. Recibir un diploma sin un empleo o la posibilidad
de instruirFe mas.,.limita las posibilidades de ser independiente
y la continuaci6n de su desarrollo. La instrucci6n vocacional
debe empezar en el colegio. -El capitulo sobre los servicios voca-
cionales explica los pasos sucesivos, que incluyen programas de
actividad'similar al trabajo, talleres protegidos y oportunidades-
de trabajar bajo distintos tipos de supervisi6n. Los patrones
tambien necesitan entender%a las personas invalidas. Finalmente
las oportuni'dades de empleo son mucho niejores si hay aceptaci6n
por parte' de la comunidad.

_NormalMente, es muy dificil para los padres el que
su hijo se vaya. de casa, indepenclientemente de sv edad. Para
la mayoria de las familias esta decisibn se toma5. al terminar la
etapa de asistir al ' colegio. go obstante los padred siguen ".

cuEdarido a su hijo emocional y econtimicamente durante el resto
de su vida. capitulo sobre ambientes residenciales explica
los ti'pos de programas-pablicos y privados, que tienen el apoyo,

6 del estado, da sugerencias sobre como evaluar ambientes residen-
ciales y examina el sighificado de ser independiente. Si el
niaO se va e vivirifuera de casa .cuando sea 'mayor, la preparaciOn
para este momento y nueva situaci5n debe empezar muchos aRos'antes.

(Es el resultado de la planificaciOn que se ha llevado a cabo-de
la vida deldnino. .

1
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DiagnOstico y evaluaciOn

Durante el curso de su vida, a su hijo le evaluaran
sus capacidades e incapacidades para determinar que programas
escolare, que tratamientos medicos y/o que ayuda especial nece-
sitar& para estimular su desarrollo. TendrA que pasar una,extensa
gama de exAmenes medicos, psicolOgicos y relativos a la endelianza
mientrasf sea joven Para avpriguar dual es la incapacidad, y
que' se puede hacer para ayudarle. , Expertos que sepan interpre=
tar los resultados de estos exAmenes le podrAn sugerir un progra-
ma especial o un plan de tratamiento medico. A intervalos re-
gulares durante su vida le harAn al nirio otros exAmenes, no tan
completos como el primero, para cOmprobar su desarrollo. Estos'
exAmenes periOdicos comprueban si el tratamiento que se estA usan-
do se debe continuar, cambiar o pasar.

.'
Normalmento las escuelas no dan exAmenes medicos y a

menudo supon6n.que los padres ya se han ocupado de la evaluacifin
medics, del diagnOstico y del tratamiento que requiere el niao.
Por eso, la rbsponsabilidad de conseguir la evaluaciOn medica re-
cae sobre ustedes, los padres.

La primera persona que se puede, consultar.es su me-
dico de cabecera. .Un medico de dabecera puede tener la capacidad
de comprensiOn necesaria peso prOablement no sera un experto
en las especialidades de'incapacidaded. y en las necesidades fisi-,
cas, psicolOgicas y escolares de un niao distinto a los demAs.
Su mejorlponsejo seria darle el nombre de un especialista que
tratp a niaos con incapacidades y que tonozca sus necesidades.
Su medico de cabecera podria recomendar una clinica de diagnOs-
tico en un hospital en el que trabajen estudianpes c en una cli-
nica universitaria.

I

Las mejores evaluaciones se dan en hospitales y cli-
nicas donde trabaja gente de muchas distintas especialidades me-

\dicas ydonde puede haber muchos puntos de vista sobre la valora-
diem de su hijo. Un diagnOstico hecho por un medico que se espe-
cializa solamente en una coca, nc es adecuado en la mayoria de
los casos para donocer los problemas y los metodos de tratamiento.
Es necesario que un equipicvmulti-especializado de medicos haga
los exAmenes.de conocimiento para encoritrar incapacidades especi-
-ficas que pudiran ser pasadas por alto si el examen lo hiciera
un solo medico. Por bjemplo, si un psicOlogo analiza a un
que parece no aprender en erdolegio puede ocurrir que del anA-
lisis resulte que el nirio tenga un problema 'emocional cuando,
de hecha, no puede oir Bien. Un examen multi-especializado au-
menta el numero de medicos y los puntos de vista sobre la evalua-
ciOn de su hijo.

,\Las clinicas grarides tienen muchos profesionales qua
les pueden ayudar. Van desde medicos de muchas y, distintas es-.
Tecialidades a psicOlogos..jasistentes sociales y psiquiatras asi

ascomo tdrapeutas_del habl, te7apeutas fisicos, terapeu as ,de- la

11
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ocupaciOn, terapuetas de inhalaci &n, enfermerad'y Posiblemente
todo un conjunto de tecnicos medicos que ustedes nunca veran,
como especialistas en nutriciOri, tecnicos de laborhorioy en-
docrin6logos.

. A menudo el diagnOstico resuitante es frUto de un
esfuerzo combinado de todo este equipo. El equipo se mune Para
hablar en lo que se llama un "staffing" o reunion de personal.
Durante estas reuniones cada una de las personas que ha exami-
nado a su hijo entrega un informe escrito. Uno de estos profe-
sionales.sera el coordinador del caso de su hijo es la persona,
responsible. .E1 coordinador hace un resumen de todos los exa-
menes y de las recomendaciones. Cada expert° profesional coAt
ce los campos de los demos lo bastante bien para hacer preguntas
inteligentes sobre las recomendaciones de cada uno de los profe-
sionales. Este procedimiento asegura a su hiju la mejor evalua-
ciOn pOsible.

ef

. Para decidir slue clinica u' hospital es el mejor para
la etrluaci6n de su hijo, hay que tener en cuenta varias pre
tas. LCUanto costara esta evaluaciOn? Cuanto tardara? 4Donde, -
estan los hospitales? Cuales ofrecen el mejor tratamiento para
su.hijo?

Una de las mejores maneras de elegir una clinica es
hablar CM. amigos,gente del Colegio u organisaciones para padres
y enterarse de queclinlcas conocen y sus opinionos sobr,e Sus'
contactos con estas .clnicas. Organizaciones Para padres (,comp el
grupo local d24)Natiodal Association for Retarddd Citizens o.los
grupos que organizan los colegios locales para nirios incapacita-
dos) son fuentes buenas de informaciOn porqueen ellas se encuen-
tra facilmente a muchas personas que han estado en clinicas dis-
tintas en su zona del condado. Escuchando las experiencias de
estas personas se puede decidir cual sera la mejor para su hijo
y tambien saber In Poo° lo que les espera. En la gua.a que se.
encuentra al final de este manual demos escrito una lista de .

muchas de Jas distintai clinicas ubicadas en Chicago y en las zo-
nas al norte de Chicago.? Las asfimaciones de los costos.no son
muy exactas. El coste'del tratamiento aumenta cada.alio porque
los precios de los aparatos y del material si,ben constantemente
y tambien la retribucibn a los profesionales. Aunque esta lista
les ayudara para enterarse de los distintos programas y lo que
ofrecen, les-sugerimos que hablen con otrosjpadres y grupos de
padres para tenerfuria, idea mas' completa del puhto de vista y
del'tratamientb que ofrece ca a. clinica.'

Ustedes, los padres, pueden preparar al nirio y a
us-pedes.mismos para los reconocimientos de distintas. maneras.
Paca.empezar, les preguntaran sobre la historia medica y el desa-
rrollo del nirio. Cuando empez5 a darse la muelta? 4Notaron
algo-especial en'edte nirio conlparandolo con sus otros hijCs?
La persona que les preguntara este tipo de preguntas, que nor-
malmente se llammun "intake worker" o encargado de admisiones;
intenta descubrir como se ha desarrollado su hijo, Este asis-

.
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7.

tentes les preguntarA.tambren sobre los otrokmiembros.de su
familia (hermanos, hermanas',. tbuelos, tias, tios) lidta ver si
el factor hereditario ha tenidpampacto en la salud de su hijo.
La raz6n de investigar,la historia de la.familia no es la de
echar la culpa a una persona, sino averigVar si esta informa-
ciOn puede aclarar la naturaleza de .la incapacidad del nirio y.,

posiblemente preparar un plan de tratamiento me'jor.. Se puede
estar prepared° para estas preguntas si se llevan a la prime-
ra entrevista todos los resultadoi, de los exAmenesprevios que
httn hechoa su hijo, cualquier document° o note que ustedes hu-

. bieran guardado sobre el desarrollo de su hijo y-cualquier idea
o recuerdo-que ustedes tengan sobre otros miembros de .sus fami-
iiaf que han tenido incapac.idades o enfermedades anormales.

El primer encuentro en la alinica sera probable -
rente muy importante en cuanto aj/la posibilidad.de que el' re-
conocimiento de su hijo .pueda realmente yudarle y .para deter-.
dinar cuAnto costart. La mayoria de las clinicas-les cobrarA

esta visits inicial. %Diitailte esta entrevista es importante
que averiguen cuaIestBerAn exabiamente los examenes a. que some-
terAn a su hijo. Pregunten cuanto..tiempolkdurare. este prpceso
dereconocimiento y cuAnto creen qUe cosiWrk.' Compruebi si su
pOliza de seguro medico cubreqparte o . todos los gastos del re-
conociiiento. Si es usted el que tiene que pager parte o todos
losgastos, no se olyide de hablar con el departamenta de cobros
de la clinica u hospital y quiz& sera posible'llegar a un erre-

. gloconveniente (por ejemplo pagan a plazos).

Es posible que usted no quiera que Naga el recono-
cimiento la primera clinica que ustedes han visitado: puede
ser que sea demasiado Cara o que ustedes no esten de acuerdo
con la filosofia de su programa. _Por:-ejemplo: puede ser que
el programa,de una clinica egte'orientado hacia un tratamiento
de la incapacidad'de sou .hijo mediante terapias emocionales cuando
lo que les interese a ustedes sea un programa orientado hacia
tratamientos que tengan que ver con la enselanza. Probablemente
es una idea acertada queeustedes visiten varias clinicas, pero
deben tefler en cuenta los costos de ,las visitas .niciales y el
tiempo que tardarAn envisitar todos estos sitios. No es una
decidiOn fAcil.y posiblemente se sentirAn frustados. No tengan .

prisa para.poder evaluar la informaci6n recogida y para poder
hablar sobre esta decisi5n con otras personas.

Goo padres tienen ustedes e1 derecho y la obliga-
.

ciOn de saber aitalquier prpcedimiento que usar&n con su hijo.
Hay que coMpre4der lo que ustedes van-a empetar y las razones
por las q eslod procedimientos son necesarios. Tienen que sa-
ber-que tipo d resultado se puedeesperar y los posibles,lefectos
cecundarios. Durante la entrevista inicial persona con quien
ustedes hablen tiene que ser capaz de proveerles con la informa-
ci6n que necesitarAn para contestar'd estas preguntas.

Ustedes pueden preparar a su hijo para el proceso
diagn6stico. Si es necesario pueden ustedes pedir sugerencias

1



8.

sobre como haeerlo durante la primera.visita. Si la persona con
queen ustedes tienen la entrevista no quiere o no puede darles
ideas sobre este terra, hay que pedir hablar con otra persona.
Cuando intenten explicar estos examenes a su hijo es mejor no
asustarle mucho. Es mejor darle las noticias que le pubs:Ian
asustar poco a poco. La meta de todo esto es preparar lo bas-
tante a su hijo para que pueda cooperar mientras le hacen los

. examenes.

El proceso diagnOstico puede durar de. dos semanas
.a seis meses, seen la clinica o el hospital a donde vayan y

"los examenes que ya haya'hecho su hijo. Como regla general, exa-
minaran a su hijo en regimen de externo en esa clinica (out-
patient). Es muy probable que tenghn que it a la clinica varias
veces mientras hagan el reconocimiento. Mochas clinicas inten-
taran juntar tantos examenes como sea posible en un dia Para
que no pierdan'mucho'tiempo alla.. Los padres que trabajan deben
tener esto en.cuenta y evitar las clinicas u hospitales que les
citen para varios meses rags tarde o que den muchas citas para
distintos di as. Hay que procurar elaborar un plan de entre-
vistas que no les exija demasiado tiempo y eguprzo pero que,
a la vez, sea lo bastante flexible para el complicado y lleno
horario de la.clinica.

Su hijo tomara una serie de examenes orientados a
evaluar sus incapacidades y las posibilidades de mejoria. Ayuda
mucho tefier en cuenta que ni los profesionales ni los examenes
son infalibles pero que una combinaci6n de teonicoe' competentes
y examenes sOlidos puede proporcionarle una respuestas razonables.
Es posible que el tecnico de la clinica use tin vocabulario me-
dico o especializado0(o "test Argon") ix..ra explicarles como es
el examen. "Estas palabras y etiquetas especializadas identifican
distintos problemas de una manera muy exacta. Deben pedir el
significado de estas palabras en un ingles (o mejor afro en un
espariol) bilrriente. La persona que da el examen, cuando se trata
de examenes de medicina o psicologia no busca un resultado exacta
sino una serie,amplia de resultados o Estos resultados, por muy
exactos que sean, pueden variat incluso en el mismo examen.- El
reconocimfento de su hijo en cualquier etapa de la evaluaciOn
total no estara basado sobre solamente un examen finico, sino
toda una serie de examenes que indicaran el nivel general en que
este funcionando su hijo ahora y el nivel'que posiblemente al-
canzara en el futuro. No hay garantia de que lo que prevea el
tecnico suceda algfin dia. Lo que prevee es solamente el mejor
calculo que se puede hacer en este momento y se,usara para crear
metas a corto y largo plazo.

El metodo normal de informarle sobre el dia 6stico
es en una visita final. En esta reunion ustedes hablar con

-r
un profesionai o con un grupo de.profesionales que han exami-
nado a su-hijo. Gom° ya se ha explicado, estas personas ya
habran tenid(J un "staffing", o reunion de personal y habran
llegado a una conclusiOn sobre el diagnOstico y el traiiento

14
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que deben recomendar'para la mejoria de'su hijo. Durante esta
visita les deben entregar a ustedes una declaraciOn en que este
escrito todos los examenes tealizados y todos los profesioriales
que ham trabajado en estos examenes. ,Los resultados deben estar'

eescritos en un lenguaje que se pueda entender.' A menudo no se
incluyen los resultados nrimericos ya qud a ustedes no les son
necesarios, y pueden provocar malentendidos. La gente cOn quien
ustedes tratan tienen la.responsabilidad de darles una explicar.

clara de los examenes diagnbsticbs y lo que'los resultados
signifiban paca su hijo. ,

Hay unas preguntas basicas que ustedes cperran hacer
COM04 LGoza mi hijo de buena salud? Nue es lo que se puede
esperar en cuanto a sutonortamiento en el colegio? LQue piensa
el nirio del problema? LQueies lo que se puede hacer especifica-
mente con este tipo de incapacidad? LCOmo se puede reducir esta
condliCiOn en casa y en el colegio? Todat estas prepntas y Otras

sque se puede hacer tratan de avtriguar "al maxim° cual es el pro-
blema del-nirio. No se debenFeaceptar resi5uesfas que donsistan
solamente en una palabra; 'Pue4 qde sea interesante que les
digan que-su hijo tiene el sindrome de Dpvit pero esto no les ayuda
para saber a que niVel esta el nirio, ni lo que se puede esperar
en el futuro.

Cuando se vayan del mitin final en la clinica deb n,
-ustedes tenet una declaracitin,escrita donde se puedan leer 1,4
examenes que se Ilan usado y las resultados de estos examenes y
una descripcitin completes y clara de este& procdimientos y re-
sultados. Ustedes, los padres, son los aliados mess valiosos que
puede tener su hijo'. Ustedes son la parte mess importante del
equip° que ace el diagnOstico. Si ustedes no comprenden lo que;
'han hecho a su hijo y lo que le ocurre, el,diagnbstico sera
probablemente menos fitil para' su hijo., Ustedes son los 6nicos
que estaran con 61 mucho tiempo. Los demas solo tendrAn un con-
tacts muy breve con 61. Ustedes tendran un Qpntacto que durara
el rests de sus vidas.

Puede ocurrir que ustedes 4o estan de acuerdo con
el diagnOtico. Antes de que hagan otra'citapara pedir una nueva
evaluacitin es preciso identificar las partes del diagntistico que
les parecen errtined. El hecho de que ustedes no es-ten de acuerdo
no cambiara necesariamente el diagn6sticd. Si ustedes no pueden
ser muy precisos es posible que tengan que llevar a su hijo a
otra clinica para que le hagan otro reconocimiento cdmpleto desde
el principio. Hacer esto puede resultar muy caro'y puede resul-
tar emocionalmente muy cansado. Si el diagnOstico sigu2 siendo
el.miSmo despu6e de que hayan hecho la evaluaciOn de los resul-
tados de los examenes por segunda vez y ustedes aCn no es-tan sa-
tisf echos, dejen de buscar evaluaciones tan caras y pregOntense
a si mismos si acaso no estaban esperando un diagn8stico deter-
minado incluso antes de que empezaran a hacer los examenes. Es
corriente tener este tipo de esperanza pero puede causarles darios
peligrdsos tanto a ustedes Como a su familia si uno no se da,
cuenta de esto temprano. Ustedes tienen una limitaciones finan-
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cieras, fisicas y emopionales. Hablen con amigos suyos o padres
de nirio incapacitados sobre sus experiencias con los diagnOsticos
finales. Si suS amigos comparten sus sentimientos, podran pr6-
bablAente .ytdarles a ustedes. 'Ustedes pueden estar totalmente !

en desacuerdo 'con el diagnOstico.. Si sus amigoslitambien estan
de acuerdo con ustede, sera necesario qud todos se organicen
para buscar una manera de.corregir la sitUaoiOn.

e,

La declaraciOn escrita que les han dado a ustedes
sera muy importante en la vida de su hijo. "Si-el diagnOstico
fue hecho para poner, a su hijo en una escuela especial oknormal,

/.-15-pta..declaraci6n de los resultados incluira la informaciOn que
el colegyo usara, junto. con los resultados obtenidos en los exa-
merles '-'rentrevistas propias del colegio, pa situar a sti hijo

)--en un programa determinado. For ustedes mismos y eh inter6s de
su hijo empiecen una carpeta o archiven, si no lo han hecho ya,
todo lo-que tj.enen ustedes escrito sobre las visitas qUe hayan
hecho y las personas con quien han hablado. De esta manera se
forma un registro para.4e1 Tuturo. Por,ejemplo, si se trasladan
a otro lugar, los documentos de la clinica, o de donde sea, pue-
den tArdar-mucho en llegar a su nueva residencia. Estattardanza
puede estorbar el colocar a su hijo al llegar al barrio o ciudad
nueva.

El diagnOstico y la redomendaci6n que%lleva consiga
les abre camino hacia otro teEd.)que les interesara mucho: los
colegios.

Se recomienda leer sera com letar s ciOn

McNamara, Joan and Bernard. The Speci Child Handbook. New
York: ,Hawthorn Books, 1977.

Es un manual"no tecnico, asado sobre las experiencia
personales y profesional de los autores,para padres
de niRos pe'tengan nec idades espepiales. Contiene
informacion sobre todos los temas que tratamos en
nuestro manual, pero de una manera mas detallada, de-
talles que no cabian en el nuestro. Es un libro muy
bueno que pueden usar c mo referencia durante toda
la vila-de4su hijo.
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Especialistas frecuentemente/consultados
t5).'

1'

Especialistas mlidicos 4specializaciOn

Cardiologist
Dermato gist
Endocri 1 gist is

Gastroent rologist
"Gynecologist ,-
Hematolv ist .

Neona *st
Nep. ologis
Nei olpgist.
stetrican

/-"Oncologist
.0phthalmalogisrN
Oral Surgeon

. Orthodontist
, Orthopedist

4

Osteopath(ist)
Dtplaryngologist
Pediatrician*
PlastieSurgeon
'Psychiatrist

Rheumatologist

Urologist

V

CorazOn
Piel
Glandulas (como tiroides, pituitaria)
EstOmagd e intestinos
Organos reproductores de las mujeres
Sangre
Nirios recien nabidos
RiTiones /
Sistema nervioso t cerebro s

Embarazo, doloree de parto, y parto A
Tumores
Las funciones y enfermedades _del ojo
Cirugia de-41a bocaN
Tratamiento de dientes torci os
Cirpgia de desfiguieaciones y enferme-

claos, y

it

4

dades de 1ps.huesos, m
articulaciones

Sistema neuro-muscular esquele
Garganta, nariz
Nirios y
Injertos de' p'
Tratainiento de

mente
Enfertedades'de

fiervios-
Enfermedades-de

y oiao
ades de nirios
y'girugia est6ti

as enfermedades la

4

los_ msculos, huesos

las vias urinarias
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12.

Los profesiohales qua participari en la educaciEd
especialimada

Una amplia variedad de especialistas p cipan en .
las escuelas y programas de-educaciOn especializada. sia-

. dosa menudo los padres no sal$en o tienen poca idea de7como ra-
,tan a sus hijos estos especialistas y no saben que preguntasj
hacerles parainformarse. Como7sys titulos pueden inducirles/
a error, mAs abajd sigke una descripciOn de los profesional s
que pueden estar en contacto con su hijo mientras este en
programa de educaciem especialj.zadque sirva a los ninos in-
vAlidos. AdemAs, hemos intentadO indicar algunas de las formas
con que usted puede ,trabajar con -ellos con. el fin de potenciar
al mfiximo el desarr011o de su hijo.

Es muy dificil indicar exactamente'cuAntaS veces
debe usted oonerse en contacto con cada profesidnal durante el
ano escolar. Usted tendrA°reuniones periOdicas con ellos du-
rante las charlasentre el waestro y los padres;. mitines.con
el persdnal y otras reuniones velacionadas con la escuela. Aun-

-que todos los profesipnales que trabajamcon su hijo deben estar
dispuestos a aconsejarle' y ayudarle.su responsabilidad primaria
es trabajar con los niids. Si pasa Macho tiempo hablando por-
telefono o cara a cara con 'los padres, laeducaciOn y la terapia
de los nilios se resentii-An. Como regla general sugerimos, pups,
que usted hable individualmenteocon cada profesional que sea .

4KimPorYante en la Vida de su'hijo, una vez durante'el' n° .escolar.
'En elicaSo de neoesidades especiales o circuns'tancias anormaleS,
es posible que le ayuden tres o cuatro veces durante el alio.-
Si hate falta ayuda mEs iffienudo afin, debe usted buscarla f
del colegio. Por lo tanto, en nuestra explicaciOn del-pa
los'profesionales, cuando decimos.vg usted debe.tener'un con- .

tacto periOdico con ellos, lo queqleremos decir es que lasted
debe hablar con cada uno de ellos, individualmente, una al,
ano.

La enferm4a del colegio'

La enfermera proporciona instrucciOn medica a todo
el*personal Con el fin de ayudar y,mantener la salud de los ni-
iRos.) La enfermera se ocupa de la salud total de su hijo tanto
emocional como.fisica. Al matricular a su hijo, usted tendrs.
probablemente que entrpgar un historial de su salud. Para rpa-
lizarlo es posible que le pregunten cosas_coMos los problemas
medicos de los demAs miembros de la familia, comb fue el emba-

. razo y el parto, los tipos de reconocimientos medicos que hn
hecho a su hijo, las etapas en su desarrollo (la edad en que su
hijo sonriO,'se incorporo, gate's!), se puso de pie, anduvo, supo
usar el orinal, por primera vez);, las.enfermedades infantiles'
.que ha tenido, su comportamiento en general (comer, dormir,

4



13.
)

gar, disciplina) y si a usted le preocupa algfin aspecto de la
salud de su hijo. _Las leyes de Illinois requieren que calla ni-rio reciba"lai vacunas.necesarias y un reconocimienfo fisico y

. dental al entrar en el tolegio, a1 llegar al quinto grado (diet.
y cuando tenga quince allos. Es importante que los padres

conserven la historia medica y dental del nirio detalladamente,',7,
empezando al nacer para poder dar- a la enfermera toda)la infor-maciOn que necesita. listed tendrA que firmar una autorizaciOn
para que los medicos y los hospitales puedan mandar loa,datos a..1a escuela. historial medico de su hijo debe seguir pante-
hiendose incluso despues de que asista a la escuela.. Debe ustedconocer a la enfedmera aunque no tenga usted ningfin problema
deferminado en ese momento.

Si a lasted e preocupa la medicaciOn de su hijo os i no ha entendido un al gnOstico medico, la enfermera le dare.
una explicadiOn mas comp eta, Si neces,i.ta saber* por ejemplo,
como cuidar la higiene ental, usar el,orinalsobre la mastur-
baciOn o que no se mole la escayola, la enfermera le pue e dar
las pautas necesarias., Si a su hij$ hace-falta una dleta
especial para ayudarle en su desarrollo fisico o social;, ustedtiene que trabajar con la enfermera para crew y seguir un menu
especial. La enfermera, puede ayudar a que su hijo aprenda acuidarse de si 4.smoen.pro de su salud e higiene e incluso pre-
parar a las gyenes para la Ilegada de la menstruaciOn y ense-liar a los ninon a tomar o administrarse ellos mismos su medica-'dem..

Si su hijo tiene que someterse.a una operaciOn qui-
rfirgica prontootia enfermera le puede hablar de las experiencias
de otros padres .(sin decir nombres) y ayudat a preparar al nirio
para su expiriftia en el hospital. Al salir del hospital la
enfermera le ayudara a decidir cuando puede el nirio regresar ala dsouela. Si encuentra dificultades en encontrar un'pediatra,
dentista.0 otro especialista, la enfermera puede darle los nom-bres'de los especialistas que tienen otros padres. De la misma
manera, puede resultar util para otros padres- que usted diga a
la,enTermera Los nombres.de los profe4pnales medicos que a
usted-le-han impresionado favorablemente. Laos centrosresiden-
clales tomo el Waukegan Developmental Center, puede facilitarle
los nombres de los medicos que van ally para administrar exa-

N'menes medicos periOdicamente. Si su hijo est& en un centro re-
.f sidencial, es importante que usted pueda acompariar a la enfer-

mera cuando sea.necesario llevar a su hijo a un especialista o
clinica que este en oto lugar.

Llame a la enfermera Si sted duda obre cualquier.
aspecto relacioriado con /a salud de hijo o su bie estar. Laenfermera le infrmara o le proporcfonare. una refere ia, a donde
dirigirse.
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El asistente social

El/la asistente social tiene un titulo de licenciado
(MSW) o doctorado (DSW) como certificado de que es un experto
en ayudar a los- Individuos*.a afrontar de forma mfis efectiva sus
relaciones personales, familiares, escolares y comunitarias. Es
posible Rue le pidan el historial de su familia al matricular a
su hijo. Un historial familiar contiene datos tales como, como
ha sido abeptado su hijo por otras personas, su conocimiento de
las agencias,de la comunidad que le pueden dar apoyo econcimicO o
emocional, el niVel.a que funciona su hijo, los intereses y
"hobbies" de su hijo y sus preocupaciones,sobre.la capacidad para
desarrollarse de su_hijo. Debe facilitar al asistente social in-
-formaciOn sobre el4Comportamiento de su hijo y sus actividades
en casa, aunque no haya problemas determinados en ese moment,
y tUmbien sobre cambios en la,,casa que podrian ayudar o c°9trariar
a su hijo.

Cuando tasted tenga dudas sobre que esperar de su
el asistente"social 4.e puede ayudar a evaluar estas preocupaciones.
Por ejemplo, uste uede estar preocupaqo sobre si su hijo sera
autosuficiente algU "a o 'no, o 4ug cuidados necesitarg en el :

futuro. Usted puede sentirse inquieto sobre que impact° causarfi'''
su hijo sobre su matrimonio, las rivalidades entre los hermanos°
para recibir atenciOn, las relaciones sociales con otras familias
en s bakrio o como explicar gas limitaCiones de su hijo a otras
per . El asistente social puede intentar visitar otros miem-
bro de la familia o i-eunirse con un grupp de Radres 'clue haya

strado inters en conversar sobre los mismos temas que les
preocupan. A vpces el asistente social eval(ia el nivel de furt-
cionar del nirio o le proporciona'terapia si experimenta proble-
mas emocionales o de compIFtamiento. El asistente social es la
conexiiin entre el nino, la escuela, los padres y la comunidad.
Cdando asiste a los mitines de la comunidad se entera de.otras
agencias que be pueden ser utiles si usted experimenta una nece-
sidad econtimica o familiar determinada, o en caso de una emer-
genRia La mayoria de las familias tienen problemas econcimicos
tardo temprano y las necesidades especificas de su hijo pueden
representar gastos adicionales que aumenten estos problemas. El

-asistente social puede ayudarle a ponerse en contacto con los
servioios que ester' dentro del alcance de sus medios. Sus cono-
pimientos y experiencia pueden ayudarle en seleccionar la ropa
mfis apropiada para su hijo o resolver problemas de empleo, resi-
dencia y el transporte.

'14.

Algunas crisis pueden evitarse si uno planea por ade-
tlantado. El asistente social puede ayudarle a evaluar distintas
posilidades de programas y residencias, ayudarle a llenar las.so-
licitudes por escrito y acompariarle si usted anticipa problemas
con una agenciao profesional. Si usted tiene preguntas sobre
las relaciones dentro de su familia, o con otras personas, la
persona que puede ayudarle es el asistente socia Si el mismo
no puede facilitarle informaciOn, le ayudara a bu c aria en otros
lugares.
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El psicologo . ..N_

'
El psicOlogo tiene una licenciatura (NA. o'MSc.) o

un doctotado (Ph.D.) como oertificaao de que es experto en el
desarrollo del individuO°y en el comportamiento de los seres
humanos. Un psicOlogo puede dar examenes,6dar servicios de con-
sejero a los alumnos y a los miembros de su familia y trabajar
con otros miembros.del personal para crcar un programa eauca-

f tivo adecuado y un curso de. estudios para cada nirio,. Antes de
admitirle.en una clase o programa de educaciiin especializada,
su hijo tiene que recibir una evaluaciOn psicologica para de-
torminar,la colocaciOn mks adecuada. "Estos examehes informan

0 sobre lo 'que sabe su iiij6 (desarrollo cognoscitivo) y lo que pue-
de haOr (evalijaciOn de acciones). Al comparar los.resultados
con los de otros niFlos de la misma edad (medidas que se refie-'
ran a la unidad tipicaf, se puede sacar una idea .de cual es el
amblente educativo menos.restrietivo para. su hijo, o sea el
ambiente que le proporcionara a su hijo la mejor oportunidad
para aprender en, un Contexto que sea to mas semejante posible ../ ...

al de otros nirios,de la misma edad.,

'._ 0 Cudndo los maestros y otros'profesionales, conozcan
los resultados de los eiamenes qu4 ha tornado, su hijo, pueden
decidir donde debe comenzar el proceso.de instru Cion y educa-.
ciOn el el aula, (medidas que hagan ieferncia:a,unicriterio);
Se crea un..,programa de educaciOn individualizada ( EP) para
proporcionar una educadififfespe-o-ialmente ideada para las hece-
sidades especificas de su'hUo. Tiene que'estar-muyiblaro lo
que la escuelaespera de su,hijo. Usted debe acostumbrarse a
revisar los resultados de los-..-..,xamenes.y los objetivos educa-
cidnales con mucho cuidado para ver si reflejan de verdad, las .

capacidades de su hijo. Sus,observaciones sobre el compdrta-
miento de su hijo en casa proporcionan unos dates muy importantes
en'los records del psicOlogo sobre el comportamiento de su hijo
y los cambios en su comportamiento en una situaciOn de un exa-
men o evaluaciOn. Si no entiende lo que significan los resul-
tados, pregantelo..,Hagase con copias para su propio fichero.

.

Su tarea mas imPortante es la de sugementar los
-,,.. resultados de los examenes con informaciOn sobre su hijo como

individuo. Si usted forma.parte de un equipo de personas que
se ocupan de 8u jc.-- gente que recibe y da informaci6n, pre-
gunta y da explicaciones -- sera mas facil el prog.reso de su
hijo en el colegio y tendra continuidad. El psicologo le pue-
de ser Cti1 si cambian las caracidades o el comportamiento de
su hijo, si tiene problemas de disciplina o si otro programa
educativo podria aprovecharlemad a su hijo. Ademas de tomar
parte en la creaciOn de. un curso de estudios, el pSic6logo
puede ser un consejero para los padres, los nirios en el progra-
ma y otros miembros de la familia.

I
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El terapeuta del habla, del lenguaje, deloido

El terapeuta que trabaja cpn su hijo para mejorar su
capacidad de comunicaciOn puede ser,conocido por una variedad de
titulos que incluyen dlgunas o todas las palabras siguientes:
"del habla", "del lenguaje" oiap". Este profesional habra
recibido instrucci8n en el desarollode los nirios, en el
nOstlico de los retrasos en al desarrollo'del lenguaje y la capa-
cidad de Oomunicarse y en la creaciOn de programers para remediar

estos retrasos. Hares a u hijo-un'exahlen de4, oido (audiograma),'
le gnseriara dibujos y of as pruebas para determinar su capacidad
de eQmprender 1ps gestos, dibujos y palabras habladas o escritas,
todas ellas simbolos de las ideas,u'objetos que representan. Es-

,tas.se llaman funciones receptive. Ademas hares a §u hijo

menes para determinar su nivel de desarr,ollo en las funciones
.'dxpresivas -- la capacidad de comunicarse óón otros a traves de
gestos, expresiones faciales y erhabla o la lengua esbrfta co-

rrectamente. Si los sonidos del habla de su hijc son distintos

de los normales, hares falta examinarle la lengua, labios, map
bulas, respiraciOn y capacidad de tragar. Es',posible que se Ai-

da a los padres informaciOn sobre las palabras o simbolos que
el nino comprende, el significadb de segfin gut gestos o sonidos
del habla,,la edad en que el niFlo empezo a balbucear y empez6 a
decir palabras y el nAmero de palabras que el nirio conoce.

El nivel des las actividades lingUisticas de su hifo
estara aeterminado por su nivel de desarrollo, Si, usted tiene

contacto con el terapeuta a menudo, podra ayudar a su hijp a
practicar-4en casa con el fin de que su capacidad de comunica-
diem crezca dentro de un ambiente que no sea siempre el de la

esclaela. Para un padre de un nirio que presenta trastornos en

su desarrollo, es.,muy facil conocerle tan bien que used sepa
sus deseos y necesidades sin que tenga que comunicarselos cons-

cientemente. Esto puede provocar mess Iarde, frustraciones si
otras personas lo pueden anticipar sus deseos y esperan lasse-
'Hales que los indiquen. El nirio "qene que acostumbrarse a ser
autosuficiente en cast.

El terapeuta fisico
sP

El terapeuta fisico tiene un diploma en ciencias a

nivel de "undergraduate" (B.Sc.) con instrucci6n y experiencia
a un nivel mas alto dentro de un ambiente medico. Sus servicios

se concentran en los estudiantes invalidos fisicamente o que
presentan invalidez multiple, que necesitan terapia para mante-
'ner o mejorar su condicion fisica. ba ley estipula que toda
terapia fisica se de bajo el control de un medico. Por lo tanto,

es importante que usted consigalos formularios :tiara el tera-
peuta fisico y que usted decida que medico tiene contacto mess
frecuentemente con su hijo y sera el mejor supervisor de esta

terapia mess o menos constantemente.
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El terapeuta fisico concentra sus esfuerzos enlas
habilidades motoras grandes (el.uso de grupos de mfisculos grah-
des) para aumentar ci funcionamiento fisico mediante la preven-
ciOn o correcciOn de deformidades y el desarrollo de vvimientos
normales. Pone especial atenscien ez -el desarrollolle Ipovimiento
independiente tocar, alcanzar, dar vueltas -pior el Suelo, in-
corporarse, ponerse de pie, andar, saltar, dar patadas, hacer
rebotar unal pelota, etc. Este tipo de actividades le da al hirio
una mayor,movilidad.

'

ia

Los terapeutas fiSicos tienen el papel de ihtermedia-
: rios entre el medico, la escuela y ustedes, los padres.' Si usted

no entiende un procedimiento quirfirgico determinado, el terapeuta
.se lo puede explicar. Pueden darle referencias de medibos, cli-
nicas u hospitales en caso de problemas fisicos muyespecificos,
ya que mantienen contacto regular con ,esta gente. Tambien le
puedenayudar Si hace"falta obtener accesorios o ifiquinas espe-
ciales o di es necesarig repararlds. .Pueden recomendar juguetes
y actividades que utilicen las capacidades fisicas y el talehto
de su hijo, lo que puede ser muy atil cuando llega el mothento de
comprar regaloS para ocasiones especiales, como su santo o cum-
pleanos. Si el nifio juega con le-ue le va bien lo puede pasar
en grande, le ayuda a desarrollarse y. evita frustracioneF,.

Como no es normal que su hijo este presente durante
una reunion y a menudo no hay bastante tiempo para repasar su
programa de terapia, es buena idea que usted haga una'cita para
it a la escuela a observar a su hijo durante una sesiOn de tera-
pia. El terapeuta le puede explicar el por,qu6 de las distintas
actividades .y puede ayudarle a escoger algunas para repetir'en
casa de una manera menos estructurada.

El terapeuta ocupacional

El terapeuta tiene instruccien universitaria, de
hecho practica fisiologia (el cuerpo y cern° funciona), en una
nica y conoce los tratamientos para invalideces aeterminadas.
Al terapeuta ocupacional le interesa las habilidades que son ne-
cesarias para trabajar y llevar una vida normal y, por lo tanto,
le interesan rags las actividades que 'los ejercicios especificos.
Por ejemplo, la capacidad de alcanzar, coger, agarrar,.manipular
y soltar es importante para muchas actividades desde comer co-
rrectamente hasta pintar,, cortar con tijeras dibujar y escribir.

Un programa de instruccien ocupacional estara consti-
tuido'por tareas bien definidas. Por ejemplo si se trata de en-
seriarle como vestirse y desvestirse, el programa empezara por0 .

las tareas mfis sencillas (intentar que el nifid se quite el sam,
brero, los calcetines o los guantes y que coopere en el 116611p
de vestirle alargando los brazos o las piernas). Una vez coil-
siga hacer las tareas rags sencillas, aprende las mAs complicfidas
(subir una cremallera, cerrar un cierre-o abrochar up boten).
El terapeuta.ocupacional le ayudara avicomprender el orden de las
distintas actividades que tiene aprender su hijo para conse-
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guir realizar las tareas que, como atar los zapatos, sedan mu-
chasveces por supuesto. El terapeuta puede simplificar esta
actividad hasta dividirla en ocho tareas. Usted puede ayudar
al niTio a daminar cada una de ellas antes de pasar a la siguien-
te, 'Atarse los zapatos es complicado. Requiere que la personas

1. Coja un cordon con la mano derecha y el otro con la mano iz-
quierda. N.

'2. Cruce el cordon izquierdo al lado derecho del zapato y el
cordon derecho al(lado izquierdo.*

3. Pase uno por debajo del otro (tunel).

4. Coja el cordon que estA en el lado izquierdo y lo copque en
el lado izqUierdo del zapato.

5. Coja los extremos de los dos cordones (uno con cada mano)
estire en direcciones,opuestas.

-.4
6. naga una "oreja de conejo" con cada cordon.

7. Cruce'la "oreja" izquierda encima de la "oreja" derecha, em-
pujando desde atrAs'y a traves del "augero de conejo".

8. Estire con fuerza los'ordones en direcciones opuestas.

Q- A veces una incapacidad determinada puede hacer di-
ficil realizar actividades sencillas, por ejemplo, aguantar un

. lApiz o una ofuchara., El terapeuta,ocupacional puede sugerir
cambios en los accesorios del nirio, para que aumente su nivel
de independencies. Se pvede enseriar actividades dedartesania,
como hacer.aer&mica, tejer'y trabajar la madera, si se simpli-
fican.en .p4pos pequeilos que, con el tiempo, se hacen mess difi-
ciles: puede practicar estas actividades en casa, si usted sabe
bastante como para hacer que,no'sean demasiado sencillas 1-4. de-
masiado complicadas.

Su hijo puede aprender las actividades para trabajar
y 11,evar una vida normal si tiene prActica en casa ademas de la
prActica en la escuela. Al principick se tarda mucho en enseriar
a su hijo a ser independiente en casa, mess que en el colegio,

'pero a la larga, su hijo berA"mucho mess independiente y usted
hares menos cosas porgue su hijo hares mess.

El terapeuta de actividades/Elirector de actividades de recreo

El terapeuta de actividades es un tenpin() que se,em-
.

plea en los centros estatales para todos los individuos que tra-
bajan en el campo del ocio. El mismo trabajo en un distrito de
parques se llamaria un director de actividades de recreo, en las
escuelas se llamaria maestro de educaciOn fisica. Estas personas

'21
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han estudiado educaciOn fisica y el ocio en la uniyersidad.
Aden& de trabajar con las habilidades motoras grandes y pe-
querias, el terapeuta de ocio/actividades ensdna como aprove-
char el tiempo fibre a traves de tecnicas de relaciones in-
terperSonales.-.

1

Las.actividades incluidas pueden ser,de muchos
tiposi los alumnos probablemente aprenderan a subir escale-
ras y subir y bajar el desnivel entre la acera y 3a calzada
en la calla, para que tengan mAs mobilidad en la comunidad.
El resuTtado .puede ser. que pueden subir los 50 peIdLlos del
Museo de Ciencia e Industria. Los estudiantes mayores y los
mAs capaces pueden aprender habilidades de tiemporlibre para
llenarsus tardes y los -fines de semana, tales Como macrame,
billar pequello y bailar. Hay Tie estar atenib a las activi-
dades y aconteoimientos que hay eri la escuela para poder in-
corporar las habilidades nuevas de su hijo en las actividades
de la familia.

Los hirios puedeu aprender tanto sugar y pasarlo
bien como de hacer cosas serias en el aula. rncluso se. puede -

aprovechilt una actividad tan sencilla como hacer rebotar una
pelota para ensA'ar a conocer Tos numeros haciendo que el nirio
cuente mientras rebota la pelota, entheRar coordinacicid de mo-
vimientos haciendo que el nirio tire la pelota a un ulanco y
,enseriar:las habilidades necesarias para ser.parte de un grupo.

La musica, hacer.o escuchar, es otro ejemplo de
una actividad amen que tambien puede tener valor pducativa.
Enseriar ritmo al ni:Ho puede re§paldar sus habilidades de con-
tar. Su hijo puede extender sus contactos con el mundo social
si asiste a conciertos.

Muchos acontecimientos inventados por el terapeu-
ta de actividades Q de ocio pueden incluir a la familia y a
los amigos. El teatro estudiantil puede dar al nifio la sOis-
facciOn de tener exit°. Las colonias de verano, los "shows"
especiales y las Olimpiadas.especiales danlconfianza en si
mismo arnirio que presenta trastornos en su desarrollo y dejan
que las familip tomen parte.

Las actividades aprendidas con el terapeuta se pue-
den incorporar a las actividades de la familia si lo que se es-,

pera del nirio es diempre lo mismo. For:ejemplo, Si su hijo
\

participa en un programa de nataciOn, puede estar haciendo mu-
chas cosas que van desde estar de pie en el aguallasta nadar
en agua profunda. Si su hijo ester aprendiendo a flotar, no es-
pere que el o ella nade.
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Los evaluadores, maestros y consejeros que se espe-
cializan en el campo vocacional y pre-vocacional habranthecho
estudios en la universidad sobre la educaciOn'especializada,
normalmenteijunto con experiencia industrial ode taller.' Estos
.profesionales.coriciben la escuela como un paso importante hacia
conseguir un empleo. Intentan sobre todo desarrollar las habi'
iidades necesarias para un empleo e inculcar una actitud pdsi-
tiva hacia el trabajo. Se puede complementar esta`filosofia
dentro del qurso de estudios de estudiantes de cualquiet edad --
para nihos de un Rarvulario, para addlescentes y para adultos
pero" habra variaciones seen la escuelai Los servicios rela-
cionados.pueden incluir un programa de instruco.,.6n realista tan-
to dentro de la escuela como en la comunidad.

Los puntos positivog y negativos de cada estudiante
pueden evaluarse con el use de muestras 'de trabajo. Estas mues-
traa vienen del trabajo'que ha realizado el estudiante en un am-
bieht supervisado y que es muy semejante al ambiente de trabajo
en la comunidad. Hay variacibn entre las tareas seen la dificul-
tad de las.mismass clasifitar paperes seen un orden determina-
do, clasificar, contar, hacer paquetes,.mandar paqisetes por co-/
rreo, poner etiquetas, estampillar, usar mfiquinas gin moto' y ai
motor, producir al por mayor, hacer trabdjo de 'ustodia, hacer .

trabajos'de oficina, ayudar en la cocina, lavar la ropa y traba-'.
jar en un jardin. Lo que los padres saben sobre su hijo puede
ser muyfitil en este momento cuando el personal que trata de las
vocaciones intenta reconocer y desarr.ollar las areas de interes
especial y de destreza de su hijo. Los "hobbies" e intereges
que tenga du hijo en casa pUeden ayadarle. Por ejemplo, si es
observador y ayuda a hacer pequehaE reparaciones en casa, esta
experiencia le puede ser Otil para cohseguir un empleo en la
construccitimo industria ligera.

Los hAbitos de trabajo y la actitud hacia el trabajo

t
se aprenden lentamente mientras los niRos obse an ytrabajan con
sus padres. La instruccitin vocacional y pre-v cacional seran
mucho mls eficaces si ha habido un interes pos tivo hacia el tra-
bajo en la familia. Los habitos y la actitud positivos Imola el
trabajo incluyen la puntualidad, la capacidad de seguir instruc-
clones, la capacidad de llevarse Bien con los supervisores y otros
trabajaduPes y la persistencia en completar una tarea.

-4

El maestro del aula

El maestro del-aula es probablemente el Ixofesional
que"le es mfis conocido por haber tenido contacto con maestros en
sus dRos escolares. No obstante, el maestro de educaciOn especia-
lizada sera distinto a los Maestros que usted conoci6 en varios
asppctos. Los maestros de educaciOn especializada'ensehan a cada .
alumno individualmente en el sentido de quercrean una estrat9gia
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y unas metas distintas para cada uno. Es muy posible que cada
estu4iante en el aula este trabajando con materiales distintos.
A 'cada alumno se le evalaa segan su progreso. En el aula no hay
examehes. Los nirios no compiten.el uno con el otro. Aunque las
capacidades pueden ser bien distintas, cada nirio exAiimenta el
exito.

Otra coaa que usted no espera, probablemente, es el
aspect() del aula. ES posible que su hijo no se siente eri un pu-
pitre, o si lo hace, lo hara solamente por poco tiempo. Las
habitaciones estan divididas en areas de actividades mediante
armarios y paredes portatiles. Los materiales para la enserian-
za pueden ser libros pero tambien materias de ante y juegos.
Aunque este tipo de aula no tenga el aspecto' academic° y'serio
que tenian las aulas cuando usted estudiaba, su disdna tiene un
fin educational. Gada maestro arregla su aula para que ;a.en-

eseiianza sea lo mejor posible. Hable con el o ella para que le
explique el ambiente y las actividades que realizan alla. sEs
posible que usted pueda adaptar algunas de estas ideas en ffu pro-

h. pia casa.

El relato que sigue sobre como una maestra arreglO"
su aula, ayuda a comprender la filosofia que anima a la educa-
ciOn especializada:

El arreglo de mi aula ester pensado en relaciOn con co-
mo pueden beneficiarse los niriod. Quiero que experimenten
con todas las distintas'cosas que tenemos en la habitaciOn.
Quiera que ellos inicien estas exploraciones. Por lo tanto
creo que muchaS)cosas Asberi estar a su alcance. Ademas
quieio que aprendan,que existen limites y que.hay otras
cosas que no deben tocar. Pienso que esto les ayudara a
desarrollar ei control sobre si mismos.

Quiero'que los nirios tengan Inas confianza en si mismos.
Por eso, cuatro delas sets tablas de boletines son para el
use exclusivo de los nirios. Como cada nirio tiene sus exitos
a su manera, he intentado darles un sitio donde poder expo-
ner estos trabajos. A los nirios les encanta ver sus obras
expuestas alla para que todos las vean y les gusta mirar las
obras de sus amigos. Yo oreo que es muy importante enseriar
a los nirios a cuidar de sus cosas y las cosas de la claSe
entera. He hecho un grafico donde ester escrito las respon-
sabilidades semanales de cada nirio (rsgar las plantas, po-
ner orden en los estantes, Mirar los pupitres dos veces por
semana a ver si todo ester en orden, cambiar los trabajos
expuestoS en las tablas de boletines, ayudando a la maestra,
ayudar en la preparaciOn de, la comida y leer un cuento a la
clase al final del dia).

Mi aula ester dividida en cuatro zonas principales. La
primera zona es el centro de la habitaciOn y contiene cuatro
filas de pupitres con tres pupitres en cada fila. Hay una
excepciOn: un pupitre ester en un area separada lejos de los
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)
demas nirios, porque este nirio es muy revoltosb, su compor-
tamiento perjudica a los demas rd.-nos. La segunda zona de mi
aula contiene tres mesas grandes con sillas. Estas mesas se
usan para dibujar, terminar trabajos o jugar a juegos de ta-

.
b4s. La zona tercera consiste en tres cojines de plastic°
y uno grande de.algodOn., Estos cojines se encuentran'debajo
de las ventanas del aul. La zona final es una habitaciOn
pequeria, totalmente privada, construida en una esquina.
Esta habitaciOn se usa para los que se portan mal, para es-
tar solo o para un grupo que quiera leer.

El director ylos administradores
4

El director de una escuela, de un centro prix ado, el
superintendente de un centro estatal y otros tipos de administra-
dores tienen la responsabilidad, entre otras cosas, de establecer
la filoSofla del centro entero, buscar los colaboradores que tra-
bajen alla, establecer el ppecupuesto, coordinar los programas
de instrucciOn y terapia y representar al centro de cara a la co-

munidad. Normalmente ha hecho estudios de post=graduado ademas
de tener mucha experiencia en este campo. Son ellos los que es-
tructuran el.curso de.estudios general y las diversas actividades

y son capaces ,de afrontar la direcciOn diaria y planear a largo
-plazo.

-
El que los adminiStradores tengan o no contacto di-

recto con los nirios ylas familias, depende del tamario del centro.
Todos los admitilstradores tienen que estar dispuestos a participar
activamente en las Organizaciones de padres. Pueden asistir siem-
pre que liaya una reunion entre un padre y un maestro u otro pro-
fesional, aunclize esto pueden no hacerlo de forma rutinaria. 'Son

responsables de que el centro funcione lo mejor posible dentro de
las limitaciones.que hayan impuesto las juntas directivas y los.

reglamentos del go1ierno.

Como Cs frecuente que los nirios que presentgb tras-

.

tornos en su dedarrollo esten en el mismo colegio o programa du-
rante varios ahos,.es posible estudiar el progreso,de su hijo
dentro del mcrco institucional de este colegio o programa. Si

usted tiene ideaso preguntas sobre el progresb de su hijo dentro
del centro o entre centros, debe hablar con el director, adminis-
trador, o superintendente. Ellos deben ayudarle a evaluar los
progresos actuales see.' el, plan que tenga para su futuro. La

cuestiOn clave es: educaciOn zpara que:?. LEs verdad que su hijo
recibe la educaciOn'que le prepara para una vida de maxima inde-
pendencia al terminar el colegio? Los planes que van mas all& de
la olase individual son siempre el resultado de las decisiones
administrativas.
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El personal admirlistrativo y auxiliar

Durante un dia normal de su hijo en la escueld o cen-
tro, al tiene mucho contacto con otras personas. Cada persona
que-rabaja en el centro -- como secretaries, guardianes, ayu-
dantes, cohductores de autobuses, tdbliotecarias, cocineras --
;esta incluida en la educaciOn de su hijo. Cada una le da un
cOnocimiento de los distintos empleos que existen y de la2comuni-
dad mfis all& del centro. Si tOma parte en un programa de ins-
truccibn y practice en el centro, es posible que trabaje directa-
mente con estas personas o pare ellas. Apreciarfin que usted les.
da las gracias o les salude porque, frecuentemente, su contribu-
ciOn tremenda pass desapercibida. . ,.

. e : .,

El contacto de su hijo con el conductor _del autobas
de la escuela puede determinar el "tono" para el resto del dia
o para toda la excursion. Las.relaciotes entre los dos pueden t

ser buenas Si .Su hijo se porta bien. Puede dnsenarle a portarse
bien.si:le lleva de veit`en cuando a asear en su automObil o van
en transporte pablico. -.Hay.que ensenar a los nifios la importan-
cia de llevar.slempreluesto el cinturtin de-seguirdad. Hay que
insistir en que los ninos no tiien papeles al suelo. Si el nifio,
se siente feliz'cuanda, liege el autobas, el viaje sera mas ameno
pare el nitro, ,y pard el conduct' r.

01
.&Los ayudantes de 1!s centros residenciales comunales

pdarian gangr un sueldo significantemente mayor si trabajaran co-
mo cajeras o en unafabrica, en un restaurante o en un hospital.
Han elegido trabajar con los nirios que presentan trastornos en
su desarrollo, que es un trabajo dificil tanto fisica como emo-
cionalinente.

.3 %.

Los comentarios queigueni hechos por el personal
auxiliar sobre sus relaciones con lds padres, da una idea sobre -
como se puede apreciar y apoyar mejor sus esfuerzos y, por lo
tanto',.crear un ambiente mejor para su hijo.

Mi queja principal tiene que ver con los padres que vienen a ver
a sus.hijas y nunca pueden debir naaa favorable. Van a la habi-
taciOn'de la niria y en seguida eMpiezafi a quejarse. Un dia hice
todo lo posible pare que una de las nii;las estuviera presentable
cuando llegaran sus padres. Le puse un vestido bonito y la pei-

.,

ne con raya en medio, con el pelo recogido a cada lada con una
pinza. Le puse,zapatos y calcetines de encaje blancos muy lindos
y llevaba la care bien limpia. Puke todos los juguetes encima
de la cama y puse una manta encima de la c'ema sera que pareciera
un cubrecama. Nada mfis llegar los padres se quejaron de que no
les gustaba el peinado. Todo el-dia hal3ia trabajado para que
esta nifia tuviera buen aspecto. ,Es que no pueden decir nada
mas?

Para la mayoria de nosotros este empleo es mas que trabajar tan-
tas horas al dia. Es ofrecerse voluntariamente, hacer excursiones,
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J

son los nirioc, que,llevamos a pasar el dia
cositas especiales que uno compra. par un
sita un poquito rags de. amor y de atencion.
tiempo para dedicarse a todos los nirios.
nen que ayudar. Si trabajamos juntos, de
sultara que el nno se sentir& doblemente

con nosotros y son las
nno o nina que neee-
Nunca hay bastante

Por eso los padres tie-
todo este esfuerzo re-
amado.

C

Una cosa que piens() que los.padres no tienen en cuenta es que su
hijo esta con muchos otros, y que todos necesitan mucha atenciOn.
Yo intento cumplir las instrucciones acertadas de los padres,
pero me duele que haya nirios cuyos padres nunca me indican nada
sobre sus hijos. Entonces tambien intento repartir mi tiempo pa-
ra que estos reciban la misma atenciOn. .Es Culpa suya que sus
padres no vayan nunca a ' erles?

A mi me gustan los padres que tratan a su hijo a su nivel. 0-sea,
si tienen un nirio que es normal en cuanto a'su inteligencia pero
no es normal' de aspecto que le hablen como si fuera normal, esto
es magnifico. Haciendo esto, 'le indican que no se avergUenzan de
el. Ellos no le consideran un bebe, aunque parezca un bebe, sino
le valoran per lo que es y donde esta en su.propia

Yo encuentro muy,positivo algo que he visto hacer a algunos padres:
dejamos que "ust d" y "yo" se conviertan en "nosotros".

Me disgusta que gunos padres ataquen a un miembrO del personal
a nivel individua . Aunque el personal entiende a nivel intelec-
tual lo que sufren los padres, a nivel emocional los miembros del
.personal siguen sie o personas con sus propios sentimientos y
orgullo.

Si tienen una queja dehe an mirar
nuestra negligencia, o si ene de
aceptar los problemas de su
gar de quejarse porque el nirio no 1
drian compartir con nosotros sus fr
pueda vestirse sac).

si, de veras es por culpa de
sus propias dificultades en

es el segundo caso, en lu-
leva la ropa mas indicada, po
ustraciones de que el nirio

Tienen que tener ganas de comprcAnder que los que cuidan a sus nirios
son seres humanos y, por lo tanto, falibles y que todo no ser5. per-
fecto.

Yo entiendo que a veces los padres tienen dias muy tristes o de
tension. Pero al mismo tiempo, espEro de ellos la capacidad de
afrontar el hecho de que esta tristeza existe y que thfluencian
sus reacciones. Nosotros lloramos tatbien, a veces y sufrimos mu-
cho por los nirios y por ellos, sus padres. Si tienen un mal dia,
nos interesa compartirlo y, quiza aliviarles un poco del peso.

A mi me gusta cuando los padres animan el desarrollo y el creci-
miento de su hijo y cuando nos animan a nosotros a animar el de-
sarrollo y el crecimiento de su hijo.
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La educaciOn y las personas con trastornos en .su

.

25.

rollo

-Debe facilitarse educacionsespecializa a las pei-so-
nas con trastqrnos en su desarrollo, por mandato le a, a todos
los nirios que necesiton que esten en edades compr ndidas entre
loS tres y los veintifin anos. Los nirios eh edades entre meses y
tres arios tambien pueden encontrar servicios educativos especia-
lizados entre las agencias privadap y pablicas.

Estos servicios son de muchos tipos. La educaciOn es-
pecializada incl'uye, por ejemplo; servicios de ayuda (por'ejemplo,
una habitaciOn especial con objetos y donde se pueda llevar a
cabo actividades pare estas personas) para los que estan en las
clases' normales y la enserianza en hospitales,centros residencia-
les o centros de cuidados totales.' El grafico en la pagina si-
guiente muestra,las posibles situaciones en las que se ofrece
educaciOn especializada.

La selec916n del nivel apropiado la realize el siste-
ma escolar. La selecciOn del ambiente apropiado la realizan prin-
cipalmerAe las agencias madicas, legales, de bienestar social,

,E diserio afilado del grafico que sigue se usa para indicar
le'difergnci.a considerable en el namero de arios, que probablemente,
se encuentran,enpada nivertt servicio. Los servicios mas espe-
cializados son los que probablemente tendran menos demanda. Se
puede aplicar este concepto a la or6nizaci6n de servicios de edu- -
caciOn especializada que sirven a hirios que tienen distintos tipos
de necesidades.

Los nirios ascienden o descienden entre los distintos
niveles de educaciOn especializada segan los cambios en sus nece-
sidades y su capacidad. Se identifica mas temprano a los nirios
gravemente invalidos que a los ligeramente invalidoscuyos pro-
blemas se manifiestan solamente cuando estan en el colegio.

Para informarles sobre las metes de la educaci6n espe-
.

cializada, este capitulo esta dividido en tres partess las edades,
la educaciOn religiose y la, preparacitn para la edad adulta.
Este capitulo solo le puede dar una visi6n amplia de las activi-
dades, los objetivos y los servicios que se ofrecen. Para tener
una informacion mas detallada,puede consulter a los distritos
de educaciOn especializada que estan en el directorio. Aunque
su hijo asista al colegio local, le puede interesar visitar otros
programas en los condados de Lake, McHenry y Cook (parte norte)
para comprender mejor la variedad de cursos de estudios y de ac-
tividade6 que se ofrecen a nirios con las mismas necesidades en
,otros distritos escolares. .
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El sistema de cascada del
Servicio de EducaciOn Especializada del Concilio

para Niaos Excepcionales

Ninos en clases normales, incluyendo aquellos
. Nivel 1 "invalidos" que pueden tomar parte en la

clase en un aula normal, cono sin
servicios de ayuda

Loskque asisten,a clases normales y
,tienen adeias servicios de ins-

trucciOn suplementarios
''34&

I

Nivel 2

Nivel .3

Nivel 4

Nivel 5

Nivel 6

Nivel 7

26.

I

Los que van a clases
especialea parte

del tiempo

Los que van a cla-
ses especiales
todo el tiempo

Los que asisten
a celegios es-

. peciales

Se quedan en casa

Reciben instruc-
ciOn en hosidtales)o

en centros resid'enciales
o de cuidados totales

O K

La intervenci6n temprana

Los programas de intervenciOn temprana Rroporcionan-
ektratamiento educativo lo mas pronto-posible a ninos pequeries
que presentan trastornos en su desarrollos o que.estfin retrasados
en .su desarrollo. El tratamiento empieza con la estimulaci6n
del desarrollo que puede ayudar a reducir la extension de los
retrasos y quiz& eliminar alguno de ellbs.

Lob-programas de intervenci6n,temprana varian segOn
sud-objetivos generales o especificos. Despuft de estudiar 25
de estos programas en el norte de. Illinois (que inoluia el pro-
grama regional de Lake-McHenry), Karen Vroegh, del Illinois De-
partment of Mental Health and Developmental Disabilities' Insti-
tute for Juvenile Research, identifier) algunos'objetivos genera-
les. Estos sons proporcionar servicios pare ninos que poten-
cialmente puellen presentar trastornos en su desarrollo y/o a ni-
nos con el desarrollo retrasado; proporcionar el estimulo que
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ayuda al desarrollo; intentar crear la habilidad de ayudar a si
mismo y de comportamiento apropiado; prevenir o aliviar dificul-
tades de retrasosy 'de desarrollo; y desarrollar el potencial
mfiximo de cada nino para'que al cumplir los tres anos, se le pue-
da cOlocar en el ambiente mfis normal posible. Otros objetivos
sons entrenar.y dirigir a los padres para que puedan brindar
terapia a.sus hijds; Snsenar a los padres como son los ninos con
trastornos en su desarrollo y el desarrollo de los ninos; crea?
programas de educacitin individualizada para cada nino' ;facilitar

4un servicio de asesoria.para los padres; y ayudar al nirio con su
desarrollo retrasado a mejorar su vida social.

Los servicios proporcionados por un programa de in-
tervenciOn temprana pueden incluir algunos o todos los servicios
siguienter referencia, mitines de padres, terapia del- habla y
del lengUaje, terapia fisica, terapia vocacional, la educaci6n

- del nirio, evaluacion psicol6gica, visitas a casa, asesor4 pro-
teSional; diagn6sticos, trabajo de ayuda social y servicios para
cuidar i? los ninos en su casa Vo-un .parvulario. Cada programa
ofrecerkun grupo de servicios centrales distintos. Esperamos
que le faciliten los servicios que usted necesite en.el programa
mfis cercano a su domicilio. Si este. no es su caso, algunos pro-
gramas pueden proporcionar sus servicios fuera de su area geogr -
fica..

Las horas que su hijo pase en un programa de inter-
venci6ntemprana puedefi variar con el diagnOstico y los tipos de
retraso que presente su hijo. Aunque la cantidad no es una in-
dicaci6n directa de calidad; si su hijo pasa poco tiempo (una
hora por semana o menos) no cambiarfi mucho si usted no ariade mu-
cho esfuerzo y tiempo trabajando con 61 en su casa. El otro ex-
tremo (veinte horas o mfis por semana) puede ser agotador-paPa su
hijo y por lo tanto contraproducente.' Segfin la investigaciOn del
Dr. Vroegh, "el tiempo medio que los ninos pasan en este tipo de
programas son cinco horas por semana.

Los servicios de intervenciOn temprana existen en los
centros o en su casa. Llevar a su hijo a un centro le da la opor-
tunidad de conocer a otros padres y ninos, de aprovechar de servi-
cios e instrumentos de mejor calidad que hay alli y de tener un
respiro en el cuidar a un niao todo el dia. 'Por otro lado, las

. visitas en su casa, ,pegularmente o de vez en cuando, ofrecen un
ambiente conocido para practicar las actividades durante sus que-
haceres diarios, resulta mfis barato, yacque no hay costos de trans-
porte'y mfis cOmodo si su hijo es muy petuerio o no puede llegar al
centro.

Aunque no se pueda garantizar las metas, usted debe
tener aiguna idea razonable de lo que se puede lograr como resul-
tado de su participaciOn en el programa. Hable con los profe-
sionales sobre lo que su hijo es capaz de hacer en casa. Usted
es el qUe mfis conoce a su hijo.- Usted debe tomar parte en las
decisiones sabre qufi actividades se pueden realizar en casa.
Por ejetplo, si usted espera que su hijo desarrolle su capacidad

33



28.'

motora, como gatear, sentarse y andar, usted debe estar incluido
en la planificaciOn de un programa que tenga como fin ayudarle
en este campo. Otrasmetas que usted puede tener son aprender

,, a hacer lo que su que hacer, ayudar a su hijo a ha-
blar, ayudar a su hijq a ser mfis independiente y compartir sus
experiencias con otrod padres.

Si usted toms parte en la creaciOn del programa de
su hijo, recibir& instrucciones verbalealr escritas del personal
profesional. Si no'entiende estas instrucciones debe pedir a
los profesionales que le demuestren lo que quieren haciendolo
delante suyo con su hijo. Tomar notas durante estas demostra-
ciones ayuda a recordar mejor lo que hay que hacer y el por qua.

_Je"

Asistir a estas sesiones de terapia supone un sacri-
ficio de tiempo, esfuerzo y dinero. No obstante, notary que es-
tos sacrificios valian la pena.- Algunos de los beieficios que
puede esperar son:\ comprender mejor a su hijo, saber como ayu-
darle, aceptar con mas facilidad lAs limitaciones de su hijo,
encontrar que es mas fficil tratar a su hijo, tener un sentido de
direcciOn y poder esperar mfis de su hijo y recibir mas de el.

Mientras usted participa en el programa de interven-
dOn temprana y trata a su hijo en casa, debe guardar datos sobre
el progreso de su hijo en los campos social, fisico, emocional,,
mental, de.lenguaje y de auto-suficienCia. Con estas notas usted
se darA cuenta en seguida de los cambios, cuando los haya, 'y po-
drA llamar la atencion de los prof esiSnales acerca de estos cam-
bios. En dias en que se sienta deprimido, podrA leer estos datos
y recordar que ha habido progreso. Hay que estar preparado para
los periodos en que no haya progreso alguno y para el hecho de
que de vez en cuando su hijo no podrfi,hacer cosas que habla he-
cho previamente. El desarrollo nrocede de manera desigual. Si-
uno apunta el progreso en todas las fireas, sera facil poner
fasis en las areas mas desarrolladas eh vez de desanimarse a
causa de las contrariedades.

AdemAs de guardar una carpeta con notas,&le deben fa-
cilitar informes sobre el progreso de su hijo. Estoa informes
pueden ser comentarios hechos a la hora de recoger a u hijo o
mientras usted observa o participa en una sesiOn. 0 uede haber
mitines, en los que haya mas tiempo para concentrarse as po-
sibilidades para hablar sobre el desarrollo de su hijo y sus ne-
cesidades. La frecuencia con que usted reciba estos informes
puede variar. Le darfin mas informaciOn si usted pregunta a me-
nudo, habla sobre los,programas realizados en casa y facilita su
piesencia. Intente no tener prisa en el momento de la entrevista.
Aunque no hay reglas en cuanto a la cantidad de informes que
usted debe recibir, es razonable esperar que haya un informe es-

/ crito una o dos veces al drio.

Guarde estas informaciones y sus apuntes para que mfis
Larde cuando su hijo asista a un parvulario o a un programa de e-
ducaciOn especializada, le pueda explicar a gu maestra lo que se
puede esperar de su hijo.
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El.niver pre-escolar/primero
-/

Hay varies programas de educaciOn pre-escolar de ninos
cord retrasos y trastornos en.su desarrolloJ Los nirios con tras-
tornos en su desarrollo,sidentificados a los trey anos, como la
oligbfrenia moderada y algunos tipos de paralisis cerebral, pue-
den acudir a los servicios de educacitin,especializada que tienen
los distritos de las escuelas pfiblicas. .Es posible que los nirios

.

con retrasos en su desarrollo tambien acudana estos servicios
y se pueda aprovedhar de otros programas pre-escolares que inclu-
yan a nirios'invelidos.

Si su hijo toms parte en un programa de intervenciOn
temprana, el personal y los otros padres is habrfin ayudado a ele-
gir el.programa pre-escolar adecuado para su hijo. Si este no es '
su caso,- debe ponerse en contacto con of distritescolar que pro-
pordoria servicios4 de diagn6stico y evaluaci6n, pars determinar
la capacidad y las necesidades de su hijo. Los resultados de
este diagniistioo y esta evaluacton determinarfi si el o ella es,
eligible para los-servicios de las,escuelas pablicas. Aunque al-
gunos distritos escolares le recomendaran otros programas pre-
escolards que sirvana los niRos inValidos, por ejemplo, Head
Start o Montessorl, usted debe ponerse en contacto.con estos pro-
gramas de todas maneras. Aparte de que,su hijo sea o no eligible

.para los servicios de educaciOn especializada de las escuelas par
blicas, usted pudde.descubrir que su hijo puede beneficiarse de
una educaciOn en un programa privado. Algunos nirios asisten a am-.
bos tipos.

Ademfis de a las clinicas de evaluaciem pre-escolar,
puede solicitar las siguientes organizaciones que le den listas
de programas locales, de servicios pre-escolares y parvularioss
impartment of Welfare, Department of Children and Family Services,
C unty Health Department y lab pfiginas amarillas del klibro de
tel6fonos bajo; "Day Care" y "Nursery Schools". Existen dos
formas de servicios pre-escolares', los establecidos en su domici-
lio y los establecidos en un centro. La elecciOn entre las dos
posibilidades depende de sus preferencias y necesidades. A al-
tpnos padrt.s parece mejor que sus hijos se queden en casa
hasta llegar dyla edad de entrar en una'escuela primaria; a otros
les apetece el ambiente escolar mAs formal. Lo mejor es visitar
algunas casas donde cuidan nirios y algunos centros antes de to-
mar una decisiOn. Se puede ahorrar tiempo telefoneando antes pa-
ra asegurarse de que el programa puede-aceptar a su hijo durante
las horas del dia y los dias de la semana que a usted le interesa
y que pueda cuidar a nirios de la edad y con la capacidad de desa-
rrollo de su hijo.

Antes de tomar una decisiOn es prudente tener presente
las siguientes seTiales de peligro; si el personal intenta dssani-
marle de su intenciOn de visitar el programa, debe excAir de su
elcccien este centro o casa. Las maestras y el director deben
responder a prpguntas concretas sobre lo que hara su hijo durante
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el dia. No deben dejar a ningO.n nil's) sin dirigirle durante mas
de treinta minutos. La maestra o persona encargada debe mirar a
los nirios mientras les habla y dar la impresiOn de que los nirios
le importan.

Durante los arios de educacion escolar y pre-escolar,
la calidad de esta educaciOn depende de la calidad de las maes-
tras que enserian y dirigen el ambiente de su hijo. Una maestra
competente debe ser:-

Caririosa y sensible con los nirios, animandoles a que acudan a el
o a ella si necesitan informaciOn o ayuda, pasar la mayot parte
de su tiempo trabajando con los nirios en lugar de estar arreglan-
do los materiales o hablando con otros adultos.

Una persona que anima el crecimiento y desarrbllo intelectual,
ensefiando a los nifios a jugar con los juguetes.y los materiales
animarles a tomar decistones, tener un horario determinado para
los nirios que a usted parezca adecuado y hacer preguntas a los
nifios que requieran respuestas que le hagan pensar, creativas o
imaginativas; y

Respetuosa con las necesidades especiales de cada nitro, tiene al
a? cane de los niiios dibujos, libros' y fotografias que reflejan
los origenes etnicos y culturales de todos los nilios de IA. clase,
atiende a las necesidadas especiales de su hijo y es consecuente
en materia de disciplina y entrega de premios.

/,

La meta educacional en el nivel pre-escolar y prima-
rio es de crear un ambiente en dl que el alumnolmede progresar
a su propio ritmo. Los programas educativos estan diseriados pa-
ra Satisfacer las necesidades de un individuo. Por lo menos al
principio. la instrucci6n intentarA asistir a los nirids a conse-
guir actividades del desarrollo como las siguientess.

Lenguaje comprender ruidos como palabras, la identificaciOn de
,objetos conocidos al nombrarlos, usar muriecos y juguetes para ex-
presar las ideas del lenguaje mediante e? juego;

Habilidad visual y motora la coordinaciOn del movimiento de
las menos y de los ojos, jugar con los juguetes y usar herramien-
tas, pintar con.los dedos, usar pasta de modelaje, pasar cuentas
de collares, oolocar objetos eh envases, aprender a usar las ti-
jeras, 'user lapices y copiar lineas;

0

Habilidades motoras grandes saltar, subir escaler:as, hacer re-
botar y tirar una pelota, nadar y montar juguetes con ruedas;

Areas de percepcOn visual -- clasificar objetos segan su color,
tamario, forma y tipo, relacionar un objeto con la reprer.k.ntaciOn
grafica (dibujo) de este objeto, hacer rompecabezas y reproducir
dibujos con palitos, cuentas y bloques;

Habilidades conceptuales aprender los colores, los nameros,
las letras, su nombre y apellido, las formas, las partes del cuer-
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po, crear una historia con dibujos, jugar a juegos de fingir,
crear maquetas ydibujos de arcilla, pintura y lapices.

Habilidades sociales vestirse y aesvestirse, usar el retrete,
escuchar instrucciones, ser bien educado en la mesa, participar
en juegos de grupo, trabajar independientemente y 'Obedecer las
normas.

A medida que los niHos%xayan dominando estas etapas
del desarrollo, su educaciOn sera. mas academica y mas vbcacional.
Por ejemplo su hijo empezara a hacer deberes y otras actividades
que sear similares a s.is experiencias escolares y a las.de sus
otros hijos: .matematicas, leer y escribir, historia y-geografla,
ciencias, la salud, educaciOn fisica, musica y las artes. Dentro
del aula el enfasis se pone en'los centros de aprendkzaje ("learn-7
ing centers"), centros de inters y areas de instrucci6n para
grupos pequerios. Su hijo aprendera las materias scadfimt4as nor-
males ademas de hacer tareas individuales que se comprobaran pe-
riOdicamente. Su hijo aprendera a estar orgulloso de hdcer una
cosa bien hecha. Este orguilo se fomentara dentro del aula coke
la tabla de resultados donde se colocaran los trabajos bien hedhos
y los dibujos'y arte de calidad. Un sentido positivo de identi-
dad con el grupo se consigue mediante la celebracibn de fiestas
y sucesos especiales que puede incluir tomar fotografiab de las
actividades de la clase.

Las escuelas intentan incluir a los padres en las
actividades escolares de sus hijos, mandandoles ejemplos de estas
actividades a casa con los nines. A los tres arios,los nirios ya
saben si a sus padres les interesa o no lc que.hacen. Algunos
nirios llevan a casa sus trabajos con mucho cuidado, otros los e-
chan a la papelera antes de salir para it a su casa. Esta dife-.

rencia es importante. Si los-padres apoyan lo que esta apren-
diendo el rail() poniendo interes, los niHosaprenden mejor y dis-
frutan mas en el c.olegio. Hay que compartir los exitos de sus
hijos. Hable con ellos despues del colegio. Cuelgue sus traba-
jos en un sitio bien visible en su casa: con imanes de la puerta
de la nevera o en un tablero de madera, por ejemplo.

La escuela secundaria

A medida que los nirios crecen, la gente de la comuni-
dad suponen que el comportamiento y las actividades de los nirios
coinciden con la edad y el tamario. Las actitudes que seconsi-
deran "graciosas" en los nirios pequerios, son inadecuadas para los
nirios mayores. Si un nEHo tiene actitudes extrarias puede ser que
esta buscando mas atenciOn o puede ser consecuencia de hater re-
cibido premio improtios a su comportamiento inadecuado. Cuanto
Inas se acepten estos comportamientos, mas dificil es eliminarlos.
Por esto es importante empezar a instruir a los nir...os modales so-
cialmente aceptados para su edad. Sigue un ejemplc del libro
To Give An Edge, un manual para padres de nEHos con sindrome de
Down, (para mas informacitm sobre este libro ver ei capitulo sobre
.1a oligofrenia) :
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Un grupo de j6venes retrasados vieneron a mi
casa Una noohe, despues de asistir a un concierto
de mOsica moderna, pAra beber Coca-Cola y comer al-

. go. Uno de estos j6venes se paso toda la,noche a-
briendo loi,armarios y las alacenas intentando en-

. gontrar mi "tubo blanca" (tubo de'silida del` aire
de la secadora de ropa) y otras maquinas que yo pu-
diera:tener. Su interes en los objetos mecklicos
.era admirable,. pero su comportamiento en mi casa co-

.

mo huesped fue deplorable. Afire fue mAs deplorable el
-hecho de que los profesores'de su colegio, que A-
compaliaban al'grupo, pensaron que su comportamiento
,tenia gracia y se.divirtieron mucho.

El debarrollo del comportamiento adecUado es un Jiro-
ceso que empieza cuando el nino es muy pequelio. Los padres en-
seriin los buenos modales a sus hijos yaseguran que los nirioS
eigan estas reglas. Al convertirse'el nino en un adolesCente,
empieza a asumir responsabilidadds. Por ejemplo, si un ni~ e
ocho arios va mal vestido, la culpa es dd los padres, no de
no. Pero si un adolescente se viste impropiamente; la culpa es
suya y es de el o de ella de quien se reiran los demfis o le ridi-

.

culizaran.

Se tarda mucho tiempo en asumir la respovabiliaad.
de cuidarse a si raisin() (como peiharse, vestirse, comprar ropa y
tenerla limpia, comprar la comida;y prepararla), para saber ir.
deun sitio a otro (en bicicleta o usando transporte pfiblico) y
para la auto-disciplina (ser consciente de los limites de la li-
bertad y teener un sentido de responsabilidad adulto). Los na-,
dres deben reunirse con los profesionales de la escuela para ha-
blar sobre la mejor manera de ayudar a su hijo-a aprender lo que
son las responsabilidades del mundo de los adultos. Tanto las
expectativas como las experiencias deben ser las mismas en casa
y en el colegio.

1 .

Los estudios de la escuela empiezan a poner 6nfasis
en estas habilidades antes de que el niao con trastornos en su
desarrollo llegue a 14 adolescencia. La capacidad de cuidarse
a si mismo, instrucciones sobie como ir de un sitio a otro y la

0 auto-disciplina, empiezan en lo.drios de la escuela primaria.
Una vez se dominan en el aula se pueden practicar en la comuni-
dad. Los alumnos que hah aprendido a usar las maquinas del la-
vadero del colegio, pueden, con supervisiOn, intentar usar las
mfiquinas eel lavadero de la comunidad. Unos cualtos ejemplos de
actividades de la comunidad que pdeden practicar los estudiantp
de las.escuelas secundarias son: abrir y usar una cuenta corriei-
te en un banco, hacerlistas de lo que uno quiere comprar en el
supermercado, escoger la comida necesaria, y saber'dar el cambio.
La comunidad puede ser la clase donde su hijo pueda practicar.
habilidades iridependientes y el comportamiento apropiado con la
supervision del personal preparado del colegio y de voluntarios.
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No se llev;an a cabo salidas 4 la comunidad hasta
clue se ha heCho una preparation cuidadosa en el colegio. La
instrucci6n trata de la aplicaciOn prastica de abilidades aca-
damicas y de cuidarse a si-mismo. Las matematicas se usan para
comprar cosas, saberla hora, y medir madera para las actividades
de artesanla. Lad habilidades del lenguaje;.leer y escribir, se
usan para reconocer los letreros en sitios Oblicos (lavabos,
letreros de trafico, en los edificios), para seguit instrucciones
(como preparar una comida, construir algo, hacer un trabao aca-
damico), leer un peri6dico, y rellenar una solicitud para un

' empleo. La habilidad de cuidarse a si mismo y de relaciOn so-
pueden practicar en firstas y bailes y tambien en el

transcurdo de un dia normal. 'La educaciOn flsica ayuda al niho
a prepararse para actividades en grupo como it de camping, pa-
tinar, nadar. La mOsica, las artes y la artesanla le ofrecen
una selection entre que escoger cuando quiera hacer algo en sus
horas libres. Como a todos los adolekentes, a su hijo le im-
portara mucho ser igual a,los demas j6Venes de su edad. Es po-
sible clue ro-enotros nihos" se aprovechen de su hijo o hija, por
sus intentos de gust,ar a los demas. Esta posibilidad puede re-
ducirse al minimo si su hijo se siente c6modo con sus aMigcs de
ambos sexos y 51 tiene bastantes interesed y amigos para ocupar
su tiempo y su energia.

Si "su hijo le hate pteguntas sobre su madurez, hay
que responderle de forma clara y directa con todos los detalles
que usted cree que el o ella sea capaz de entender. Aaid chicas
hay que explicarles la mens ruaciOn, que es normal y que se re-
pite y enseharles' las norma higienicas necesarias. Tanto los
chicos como las chicas tienen que comprender 1-16sque experimenta-
rAn como adolescentes, como este proceso afectara a sus cuerpos
y sus relaciories con los demas. Este tipo de instrucci6n se ,in-
cluye normalmante en las clases de vida dom6stica, o de saluc y
desarrollo personal. La persona encargada de estas clases o la
enfermera del colegio le puedentayudar si lo necesita.

Habra cambios fisicos y emocionales durante la ado-
lescencia pero la edad exacta en la que realizaran varta para cada
persona. ,Cuanto se puede hablar sobre estos temas y el contenido
de estas charlas depende de la naturaleza del trastorno y del gra-
do de comprensibn de cada individuo. Aunque la conversaciones
sobre la pubertad se hagan .con una actitud tan natural como sea
posible, el tema de la sexualidad puede despertar una curipsidad
excesiva en algunos nihos. No obstante si en estas conversa-
ciones se incluye tambien el tema de las relaciones sociales
(como hablar con miembros del sexo opuesto, que hacer cuLndo uno
sale con alguien del sexo opuesto, como tomar parte en activi-
dades como atletismo, arte dramatic° o escribir) el nKrio very la
sexualidad como un aspecto entre muchos de la adolescencia.

Nada de esto es facil ni para los adolescentes, ni
para los padres o los profesores. Este tumulto es tan extraho
para los adolescentes como para los-adultos. Los adolescentes
se sienten optimistas en cuanto a la madurez que les espera y en-

39

Ns



34.

cuentrin que tienen un pode/: nuevo con su tamailo mayor.. Es ne-
a cesario enseriarles is responsabilidades que acompanan la indt-

pendencia. Necesitan su libertad pero primer() deben haber apren-
dido coma tomar decisiones y comportarse bien. Losprofesoreo,
administradores y padres pueden ayudar aplicandolimites conse-
cuentes.

Hay mychos pequerios cambios,que pueden facilitar esta
transibiOn, mientras usted ayuda a su hijo a ser mfis autoBaficiente.
Debe cambiar el ambiente de su hijo para que resulte apropiado pa-
ra su edad. Los juguetes, juegos, masica y la.deccraCiOn del dor-
mitorio de su hijo deben reflejar lo que iLteresa aun.adolescen-
te (artistes, automOviles, la exploraciOn del espaCio;. la ciehcia
ficci6n, los viajes). El aspecto.ptroonal puede facilitar o es-
torbar la aceptaciOn de su hijo por la comuhida4 (su corte de
pelo, sus ggfas, sus dientes, su maquiliaje). La apariencia per-
sonal y la decoraci6n de su dormitorio son areas donde debe ser
mfis importante la edad niricirque la etapa de su desarr011o.,
Los temas y colores infshitilss no son apropiados para los adoles-
centes pero se puede mantener.su apreciaciOn de la belleza. Sus
amigos en el colegio y las,demfis personas de la comunidad acep-
tarfin mas facilmente a una persona que se parece a ellos pactaa
como "todo el mundo" que a una persona mfis bien dlstinta.

La etapa de transici6n

Al llegar al altimo ario de colegio secundario, algu-
nos alumnos dejarAn el colegio para irse a trabajar en la comuni-
dad. Si el alumno tiene exit° en su empleo, el colegio le ayu-
darfi a graduarse temprano. Segan la ley, los estudiantes Rueden
disfrutar de educaciOn especializada, que incluye varios anos'de
instrucciOn tecnicd, hasta que cumplan 21 arms, pero una vez reci-
bido el diploma, ya no. ,Si el empleo no resulta y no hay'p;rspec-
tiva de conseguir otro, la iersona que acept6 el diploma -no puede .
volver al colegio. Un djplox sin una preparaci6n adecuadaspara
conseuir un empleo es bastante inatil. Su hijo debe graduarse
despues del altimo ailo,en el colegicsecundario solamente si usted
est.fi,muy seguro de que la instrucciOn vocdcional que puede reci-
bir, no, le serf atil. Si usted no est& de acuerdo con el colegio
sobre cuando tiene que graduarse su hijo, puede apelar esta deci-
siOn del colegio (ver el capitulo sobpe "Los padres como defen-
sores legales").

Durante la etapa de transiciOn de la educaciOn espe-
cializada, lk instrucciOn de su hijo debe estar enfocada hacia el
perfeccionamiento de la habilidad de convivencia social, vocacio-
nal y de auto-suficiencia. Los alumnos que mls tarde vivirfin sn
la comunidad deben familiarizarse con las rutinas, responsabili-
dades y ccn lo que se espera/de estos centr'is. Los alumnos que
trabajan parte del dia deben acostumbrarse a trabajar mfis horas,
conocer mejor los requisitos para tener'&xito cuando busquen tra-
bajo y 'aprender a fondo el comportainiento que hay que tener en el
trabajo. Las actividades sociales deben centrarse mfis en la co-
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munidad y pueden continuar recibi'ndo a otros en sus casas en re-
uniones'y fiestas. La instruoci6n que proporciona el-colegio so-
bre esta habilidad de convivencia se debe repetir en casa. El
colegio y los padres juntos pueden hacer mucho mess fficil la tran-
sicion del colegio al trabajo y de casa a la comunidad.

Es normal que un joven deje de vivir con sus padres
al hacerse adulto. En el caso de las personas con trastornos en
su desarrollo esta independencia debe establecerse seem el nivel
de competencia y de habilidad. Se dan distintas opciones tanto
para los que viven en la comunidad como para los que viven en una
residencia.

La educaci6n religiosa)

Ademgs de la educaci6n religiosa qua' usted le vaya
dando a su`hijo en case., las iglesias y las sinagogas del Conda-
do de Lake empiezan a mostrar mucho inters en la educaci6n.reli-

. giosa de los nihos invglidos. Algunas tienen ya programas bien
establecidos de educaci6n especializada religiosa para que sus
fieles especiales tengan una idea de las tradiciones y las cere-
monias de esa religi6n.

El sistema de instrucci6n religiosa major organizado
es la organizaciOn Special Religious Education (SPEED), oreado por
el- arzobispado de la Iglesia Cat6lica de Chicago en 1961. Las
parroqUias de la Iglesia Cat6lica apoyan las glases.de educaci6n
religiosa para los nihos invglidos de todos' los niveles. Los,
miembros de la iglesia organizan el programa voluntariamente.
Hay una sesi6n cada dos semanas. La SPRED, que exige que los vo-
luntarios que quieran ser maestros o ayudantes deben ser gente
muy dedicada, les da un curso de instrucci6h intensivo en sus ofi-
cinas en Chicago. En cada sesi6n se divide a los nihos en tres
grupos seem su edads de. 6 a 11 aillos, 11-a 16 y 17 a 21. Al
principio de ,:ada sesi6n cada persona toma parte ea una actividad
individual basada en la teorias de Maria Montesgori, durante cua-
renta y cinco minutos. Luego siguen unos minutos para evaluarse
seguido por una visita a otra habitaci6n donde-hay un.4tar con
velas, una biblia y mftica-agradable. El lider lee una lecciOn
y despues cantan todos. Termina la sesi6n una pequeha fiesta con"'
comida y refrescos. Varias iglesias cat6licas en el Condado de
Lake ya tienen un programa SPRED o lo comparten con otra parro-quia. Si su parroquia no tiene programa SPRED y le interesr or-
ganizar uno, hable con el pastor o con algfin miembro de SPRED enChicago. Con mucho gusto le enviargn foiletos y libritos sobre
como empezar este programa en su parroquia.

Las sinagogas del Condado de Lake han empezado a pres-
tar atenci6n a los nihos judios invglidos. Tratan exclusivamente
a los nihos mess capaces de funcionar como una persona normal (los

,clue tienen problemas en el aprendizaje escolar) entre las edades
de.ocho a trace ahos. El Board of Jewish Education en Chicago
confia poder ampliar su programa para incluir a los nihos modera-
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damente invAlidos dentro de pocos rios. Tambien quieren empezar
clases para los adolescentes inv5.iidos. La educaciOn religiosa
de su programa consiste en aprender las fiestas, tradiciones e
histDrid necesaria para preparar al nirio para su Bar o Bat Mitzvah.
El costo de estos programas de educaciiin especializada es igual
o un poco mas alto, que el costo de un programa religioso nor-
mal porque los profesores tienen dipolomas de educaciOn especiali-
zada del sistema escolar public°. Si su sinagoga no tiene un.pro-
grama especial para su hijo, puede hablar con el director de edu=
caciOn de la sinagoga o ponerse en contacto con el Board of Jewish
Education.

Algunas iglesias protestantes en el Condado de Lake
tienen sus propios programas de educaciOn religiosa especializada
iniciados por unos miembros que vieron que existia esta necesidad.
El programa es distinto en cada iglesia. Si su iglesia no ofre-
ce un programa de este tipo, hable con el pastdr o con otros pa-
dres que tengan hijos como el suyo y que compartan su interes pn
una educaciOn religiosa. Las iglesia que ya tienen un programa
en marcha quiza le ayudarian a empezar una.

El Waukegan Developmental Center puede ayudarle de ma-
nera efectiva. Tienen un capellan permanente que ha coordinado
mughos tipos de servicios religiosos para los residentes en este
centro. En el campus de este centro celebran los distintos ritos
de los catOlicos, protestantes y judios y otros grupos. Al cape-
llan le gusta que los miembros de todas las comunidades del Con-
dado de Lake participen en los programas de educaciiin religiosa
y asistan a las ceremonias. Para mAs informaciOn consulte el fi-
nal de este manual para programas determinados.

Los nirios que presentan trastornos en u desarrollo
deben tener las mismas oportunidades de acceso a una educaciOn
religiosa como los demas. Si su iglesia o sinagoga no propo..iona
una educaciOn religiosa, posiblemente se podria organizar algo si
se ponen en contacto todos los miembros a quienes les interese,
en su comunidad religiosa. 0

La educaciOns ;.Para clue sirve?

Si usted ha preparado un plan para su hijo, para toda
la vida, el o ella pueden tener una vida llena e ihdependiente
aunque probablemente supervisada. Todd depende de la actitud y
las esperanzas de los padres.. Lo que da sentido e importancia a
las materias que se aprenden en el aula, es su aceptaciOn y re-
fuerzo por parte de la familia. Este capitulo lo hemos escrito
para que usted piense en el futuro al mismo tiempo que trata de
resolver problemas concretes en el.presente. La lista que sigue
le puede ayudar en la'evaluaciOn de la capacidad de su hijo en
el presente y servirle de guia para hacer planes para el futuro.
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Lista de habilidades para crear un plan

paratoda la vida

Se vise correctamente; tienebuena compostura; parece que goza
de buena salud; es Una persona limpia; no intenta ser siempre el
centro de ateneiOn.

Puede preparar su propio almuerzo; sabe coser un botOn o zurcir
un agujero-pequelio; limpia'sus zapatos, suele estar bien peinado.

Cuida su propio cuerpo, lague incluye hacer la cama y sacar la
ropa para el dia sigui;nte.

Prepara el despertador bien, se levanta en el momento preciso,
cumple sus citas.

Disfruta de .su tiempo libre de Una manera apropiada; se interesa
en los deportes, los "hobbies" o las actividades artisticas.

Sabe que es distinto; acepta sus limitaciones; es capaz de compen-
sar o aprovechar al maximotsu capacidad.

(
Ayuda en todas o cualquiera de estas actividades: lavar los pla -1
tos, poner la mesa, limpiar la mesa, cuidar el cesped, guitar la
nieve, tirar la basura, regar las plantas, dar de comer a los,ini-s
males domesticos, cambiar las bombillas, it-a abrir laTuerta

..._.,

cuando alguieri llama.
)

. ,
/..Participa en las actividades escolares como los deportes, el pe-

riOdico de la clase, el coro, la banda de mCsica y otras.

Puede asumir responsabilidades como repartir y recoger los,traba-
jos escolares, hacer de mensajero o monitor; hacer recados; ayu-
dar a poner en orden el aula; preparar el t'ablero de anuncios.

Tiene hfibitos buenos y saludables; come y duerme bien; sabe pedir
ayuda si ester enfermo3 cumple las reglas de seguridad, cumple con
sus obligacionescly es puntual.

Puede usar Aquinas pequerias; usa una cocina de gas o electrici-
dad; limpias las areas de trabajo; termina su trabajo pun-
tualmente; sabe seguir instrucciones; pide ayuda si le hace fal-
ta; ayuda.p. los demas.

Frecuenta las tiendas del vecindario, compra comida u objetos de
use personal, regress puntualmente con los objetos debidos y con
el cambio correcto.

Puede it solo a la'iglesia o sinagoga, a las casas delus amigos,
al cine, al parque, a correos, a restaurantes, a la biblioteca
blica, museos, oficinas de colocacibn, °onare rehabilitacitin,
al banco, al medico, al dentista, al barber() o a la peluqueria.
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Sabe usar dinero cuando sale a hacer compras.; sabe lo que es un
cheque, tiene una cuenta en un banco; sabe hacer un presupuesto
personal; usa telfifonos y maquinas de lavar y secar la ropa que
;runcinan con dinero.

Puede mantener una conversaci6n con sus amigos; toma parte en las
cpversaeiones normales de su familia.

Escribe con letra legible; puede escribir una carta; puede relle-
nar ura solicitud de empleo ;, sabe su namero de seguridad social;
pone y saca dinero de su cuenta bancaria.

Sabe escribir su nombre, su direcciEm y su nameo de telefono.

Marca correctamente.los nameros de tel6fono; puede llamar a sus
amigos y familiares.

Dee el peri&dico, lee los alluncios de demandas de personaS o co-
sas; usa el libro de recetas de cocina; usa una glip de calles;
usa la guia de telfifonos; reconoce los letreros de las calles y
de los autobuses; reconoce las sepal es de seguridad.

Cuando ve un anunciio en 44,que ofrecen un empleo, llama o escribe
pidiendo una entrevista; pUede asistir a la entrevista satisfac-
toriamente.

Comprende la relabiOn entre el trabajo y el sUeldo; puede hacer
planes para proteger sus ingresos y su empleo.

Se ve a si mismo como un adulto capaz de asumir responsabilidades
en un empleo competitivo.

Si lo necesita, pierde su empleo y le hace falta mas instrucci6n
o tiene problemas personales, sabe acudir y beneficiarpe de las
agencias de bienestar social.
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La cuestiOn de los ue h A su hijo desputas de que se
vaya de casa, es especialmente mport nte ahora, cuando pocas
personas invAlidas ingresan en i ti uciones grandes y muchas se
4uedan viviendo en la comunidad. i usted ha sido afortunado, el
colegio, al cual asisti5 at hijo, le habr& pr-oporcionado instruc-
ci5n vocacional,experiencia en un trabajo y le habrfi preparado
para trabajar en un empleo al terminar el colegio. Pero puede'
ocurrir que esta preparaci5n sea incompleta. Quizfi sea necesa,
rio que usted intervenga en el asunto, porque en general, ni a us-
ted ni a su hijo les interesa que el o'ella se quede en casa sin
hacer nada despals de terminar.sus estudios.

El significado del trabajo

Los,adultos jOvenes tienen tantas opor 4i.dades para
desarrollar habilidades nuevas como las personas ras edades.
El deseo-de ser un adulto estfi muy arraigado en a sociedad.
Y el expbnente Inas convincente de que uno ha 11 a la mayoria
de edad es la capacidad de ganar dinero y no ne esariamente la ea-
pacidad de ser autosuficiente.

Tener un empleo es una de las maneras mess importantes
de auto-definirnos. Evaluamos el valor que somos para la isocie-
dad para nosotros.segOn lo que hacemos y la calidad de lo que
hacemos. El trabajo a que nos dedicamos toda nuestra vida es mu-
dho mess que simplemente una manera de sobrevivir. El empleo es
el mecanismo que nos conecta con la vida comunitaria. El empleo
nos organiza el dia. Como hay una hora determinada para trabajar,
tambign hay una hora determinada para comer y Rara el,ocio. La .

organizaqgm de las semanas, los meses,y los anos'se establece al-
rededbr de los fines de semana, las vacaciones,y las fiestas o

\:'

sea,lmomentos creados por la ausencia del trabajo. gl empleo nos
da 1 oportunidad de hacer amigos, entre huestrosscqmparieros. Al-
guna de estas amistades pueden ser tambign amistaded err la vida
social. El ocio (deportes), acontecimientos especiales (fiesta
'de Navidad) y ,actividades socialeS (picnics) se organizan, a me-
nudo por y para los comparieros de trabajo. El trabajo nos pro-,
porciona nuevos amigos'y amistades,ings brinda una organizacitin
fAcil de actividades entre amigos como lo hacia el colegio. La
diferencia esta en que en el colegio nuestro nivel depende de nues-
tra edad mientras que en el trabajo nuestro nivel depende de nues-
tra competencia.

DistinUftclugares c e trabajo

Los programas de instrucciOn diurna para los adultos
que presentan trastornos en su desarrollo sirven bfisicamente a los
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grave y profundamente retrasados y a las personas con i validez
multiple que no pueden tdmar parte en un Work Activity ogram
(ProgramaA6-w.tividades semejantes al trabajo). Este p ograma
es la conilnuaci5n del programa de instrucci5n que se recibe an-
tes de terminar el colegio.y pone Anfasis en la participaciOn en
la spciedad, auto-cuidados, comunicaciOn y preparaci&n para par-
ticipar en actividades similares al trabajo. Tambign hay un
fuerte Anf sis sobre la ihstrucciOn en las habilidades pre-voca-
cionales.

,

a"Se (0 tiende por un centro de actividad similar al,
trabajo a un taller o una secci5n de un taller que tenga un pro-
grama dterminado, supervisiOn y registros aparte y que tiene como
fin exclusivo-proporcionar actividades terapAuticas o de'custodia
u otras actividades mientras no tengan como meta principal el tra-
bajo o la producci6m.." (Fair Labor Standard3Amendments of 19661
Public Law 89-601). LPs programas de actividad similar al traba-
jo existen par* un grupo particular, el de los adultos con,tras-

,
tornos en su desarrollo modarado o grave. Un programa de activi-
dad similar debe incluir: evaluacion, instrucci5n en la adapta-
ci5n personal; el transporte,-consejos y actividades. la meta es
preparar a los adultos para que puedan entrar en un taller,

"Un taller protegido, o un taller simplementees una
organizaci5n o instituciOn caritativa de carActer benefico y que
tiene como fin proporcionar a los trabajaddres invAlidos un pro-
grama de rehabilitaci5n y/o un empleo remunerado u otra actividad
ocupacional que sea educativa d terapeutica." (Fair Labor Stan-
dards Amendments of 1966:- Public Law 89-601).

El programa de un taller protegido puede consistir en
una experiencia intermedia de aprender,y/o una oportunidad de
trabajar de,larga duraci6n.

en
a los adultos y adolescen-

tes,qv han trabajado antes en otro sitio; que tengan ganas de
trab4Par, muestran una capacidad de aprender habilidades voca-
cionales o que necesitan actividades similares al trabajo para
seguir viviendo en la comunidad. Estas personas pueden estar vi-
viendo independientemente o en un centro de cuidados a largo pia-

/

zo y pueden'tomar parte en otros programas al mism9 tiempo. Se
p e incluir con las personas con trastornos en su desarrollo a
p sortas con problemas emocionalesc enfermedades mentales o alco-
holismo siempre y cuando las actividades del programa sears lo
bastante flexibles papa cubir las necesidades de cada grupo dis-
tinto por separado.

Los talleres protegidos sirven a las personas capaces
de trabajar por un sueldoy de vivir independientemente que nece-
sitan experiencia temporal y alas personas que necesitan traba-
jar en un ambiente protegido durante largo tiempo. Los servicios
ofrecidos deben ser amplios R incluir un examen y evaluaciem vo-

instrucciOn, corisejos y colocaciOn, instrucci5n en los
. habitos riecesarios para afrpntat la vida social y personal, de la

salud, del trabajo y de la comunidad yun servicio de colocaci5n
vocacional y de ayuda despues de dejar el programa.
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Los adultos con trastornos en su desarrollo son ca-
paces de trabajar en muchos tipos de empleos donde los demas
sean gente no-invAlida y haya competencia entre ellos. La lista
que sigue puede darle una idea de las posibilidades si asu hijo'
le interesa trabajar en la comunidad o si sus planes pare el fu-
turo de su hijo incluyen esta posibilidads

dependiente de mercancias
friega platos
pelador de verduras
operador de ascensores
asistente de quiosco
operario de mAquina de coser
criada
dependiente
ayudante de panadero
asistente en un parque infantil
mecanbgrafa
recogedor de huevos
cargador
operario de mime6graf°
asistente domAstica
ayudante de, pintor
asistente de laboratorio-
lavadorde botellas
ayudante de enfermera
colocador de papal pintado
mozo de pequenas cargas
mensajero
mozo de despacho
moza de despacho
porteador
embalador
ayudante de camionero
trabajador en In2.a lavanderia
moza en una gasolinera
planchador, .-a
operario de sierra mecanica
4ayudante en una lecheria
operario de fotocopiadora
ama de llaves
asistente en un asilo
mozo de limpieza de oficinas
ayudante de mecAnico
pulidor de lat6n
guarda-barrera
rellenador de bolsaS
recogedor de billetes /tickets
manicura
trabajador de almacen
fontanero y electricista

en un edificio
'trabajador en una fAbrica de

latas

C

clasificador de cartas
iabrador
trabajador en cadena
cajero en un supermercado
trabajador en una fAbrica
costurera
operario.de "kick press"
cargador de camiones
caparero, -a
asistente de cocina
trabajador en una finca
operario textil
asistente de alacenas
portero, -a'
estibador, -a
vigilante
recogedor de manzanas
tapicero, -a
recogedor de mesas en un restau-.

rarite
pinche de cocina
jornalero
empaquetador de dulces
colocador de azulejos
podador de Arboles
empaquetador
limpiabotas
acomodador
cuidador de animales
jornalero de cosechas
clasificador de papeles
trabajador en la via del terrace-

rril
operario de-mAquina de pinchar
criada en an hotel
lavador de coches .

zapatero
limpiador de ventanas
pulidor de suelos
distribuidor de periOdicos
limpiador de pescado
trabajador en encuadernaciOn
rellenador de botellas
asistente en un parking
mensajero' (interior)
oficinista,
limpiador de casas de pisos
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IPP

portador de bolsas de correb clasificador
trabajador dom6stico -basurero
ayudante de camionero ayudante de carpintero
operario de mfiquinas de bficina operario de "drill. press"
mozo de hotel

La inEArucdi6n'de las habilidades

La educaciOn-vocacronal y la educaci6n especializada
no ust.fin tan relacionadas como seria de desear. Aunque la educa-
ci6n e instrucci6n vefdadei-a, sobre los empleos, no empieza hasta
el nivel.secundario, los ninos en los niveles pre-escolares y pri-
marios, .tienen la capacidad de aprender algo sobre la vocaciOn y
las ocupacioned.. Los ninos con trastornos en au desarrollo nece-
sitanuna oportunidad extra para conocer y probar las distintas
habilidades pre- vocacionales. Los ninos-mayores pueden enseriar
a los.mls pequerios tales habiliakao como frotar con papel de li-
ja, tejer, ordena4 pape_ s y clasificar, y servirles de ejemplo.
Los ninos pequAos podrian ayudar a los mayores-en sus tareas es-
colares, por ejemplo, en averiguar qui6n estfi ausente, haaer fo-
t000pias, vigilar cosas o sitios y-preparar la comida.' Los ninos
mayores tendran el derecho de sentirse responsables por un tra-
bajqlor menos prepared°. Ademfis, una de las maneras ma's eficaces
de aprender algo es enseriar c6mo hacerlo a otro. Este tipo de
actividad se podria incluir en -los programasc;de educaciOn espe-
cializada de mayores y de pequerios.

Los centros de educaciOn vocacional en el sistenia de
los colegios pablicos requieren ciertos requisitos para ser admi-
tidgs en,ellos. Eslos,requisitos, no-realistas, pueden negar la
entrada a ninos con trastornos en su desarrollo que necesitan ihs-
trucci6n en distintasjabilidades. Los padres de estos ninos de-
ben tomer parte en la toma de decisiones pare re-evaluar y cam-
bier edta politica Para hacerla mas eficaz para Atender a las ne-
cesidades de los ninos subdesarrollados mentalmente. Los estudian-
tes "normales" tambien podrian beneficiarse si, por ejemplo, to=
maran parte en educaci6n de los ninos invAlidos. En cuanto al
futuro empleo que hallaran en'la, comunidad, es importante que los
estudiantes que un dia tengan responsabilidades dentro de un sin-
dicato, gremio o industria, se den cuenta de las necesidades y
habilidades de las personas conrtrastornos en su desarrollo. Este
contacto debe empezar en el colegio. En el namero de verano de
1978 del boletin de noticias del Project of Parent's Campaign for
Handicapped Children and Youth, Box 1492, Washington,D. C. 20013,
Common Sense from Closer Look, se public6 los comentarios siguien-
tes sobre la politica de los requisitos para ser admitidos

Con frecuencia, gonsejeros en los ,colegios in-
tentan desanimar a ios alumnos con trastornos en su de-
sarrollo porque creen que una vez dentro no tendrAd.gxi-
to.'1Jos padres deben saber ql.le estos son prejuicios ,

viejosoque atacan a los invalidps. Porejemplo, muchos
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colegios vocacionales solicitan.que el futuro alumno
sea capaz, de leer como los estudiantes de septimo grado.
Sin embargo existen muchos niveles de habilidades que se
deben y se pueden enseriar a los invalidos que requieren
,unacapacidad de leer mucho mas baja.

Por ejemplo: Apleos como ayudante de un especia-
lista en dietetica y ayudante de'enfermera y otros ,que
tienen que ver con la salud, no requieren leer muy bien
ni \unrconocimiento profundo de las matematicas. Pero
a menudo se brinda a los mejores estudiantes la instruc-
ciOn,necesaria para encontrar un empleo en las ocupa-
clones relacionadas con la salud mientras miles de per-
sonas pierden esta oportunidad .y ademas el mercado labo-
ral pierde a los muchos trabajadores que necesita.

Otra area de problemas es la de los examenes tradi-
cionales. Los estudiantes incapacitados necesitan exa-
menes especiales como examenes orales, examenes sin 11-
mite de tiempo 7 examenes sin-otras limitaciones espe-
ciales. SOlo asi se puede tener una idea acertada de su
capacidad, la informaciOn sobre la evaluaciOn vocacional
crece y los padres y maestros deben estar en contacto
con esta informaciOn. Uno de los mgtodos-es el de eva-
luar al estudiante usando una situaci6n semejante a las
condicidries reales de un empleo determinado. La evalua-
ciOn incluye ,observar con cuidado el comportamiento, ac-
titudes, problemas, gustos, y lo que le desagrada mien-
tras el estudiante esta en la situaciOn ficticia y du-
rante la instrucciOn. Los resultados se combinan con
otra informaciOn como la recogida por los maestros de
educaciOn especializada, psicblogos,' profesionales que
hacen'diagnOstipos educativos, padres y otros estudian-
tes para que la evaluaciOn final sea lo mas favorable
posible.

No se debe olvidar que es casi imposible saber si
un individuo es capaz de aprender algo si no se le da
la oportunidad de intentarlo. La politica tradicional
de las escuelas secundarias en no dejar entrar a muchos
en sus programas ha hecho imposible el descubrir el po-
.cencial de muchos incapacitados.

Algunos sistemas edLlativos han adoptado la polite.- 9°
ca de dejar entrar a todo el mundo en sus programas de-
educaciOn vocacional y esto incluye a los estudiantes
incapacitados que se integran con estudiantes "normales".
Los estudiantes invalidos y,no-invalidos tienen la
oportunidad de aprender cada uno a su ritmo particular
y de llegar hasta donde le permite su capacidad. Se le
ayuda a buscar empleo a todos los niveles, ya que no todo
el mundo puede llegar al nivel mas alto. Los, estudiantes
pueden matricularse varias veces durante el aiio escolar
y, si hay mucha demanda, se :crea otraclase para que no
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haia mucha gente esperando para entrar. Si se trabaja
macho para conseguirlo, este tipo de politica puede ser
lo corriente y no la excepci6n.

La instrucciOn vocacional y pre-vocacional dentro de
los colegios debe incluir diversos niveles de paticipaci5n. Al
principio los estudiantes participan en trabajos sencillos dentro
del colegio como est hacer fotocopias, hacer de guardian y vigi-
lar a nirios mAs pequelios. En el nivel secundario, al cumplir su
decimosexto cumplearios, puede recibir ayuda en su preparacitm pa-

.ra una oc4paciOn del Illinois Department of Rehabilitation Ser-
vices (DRS), conocido anteriormente como el Department of Voca-
tional Rehabilitation. El DRS ofrece un SecondaryWork Experi-
ence Program (SWEP) (Programa secundario de experiencia laboral)
como un complemento a la educaciOn secundaria. Este programa
proporciona un servicio de consejeros, evaluaci5n diagn6stica,
evaluaciOn vocacional y evaluaciOn mediante la coloeaciOn de la
persona en un empleo real. Los estudiantes que trabajan en la
comunidad reciben un salario, en gran parte pagado por DRS y los
demfis lo paga el patrOn. El patron ofrece .strucci6n en el lu-
gar de trabajo bajo supervisi5n de un prof.. .or/consejero voca-
cional del colegio del estudiante. Cuando el alumno ha hecho
bastaxtes progresos el patrOn puede elegir entre contratarle para
mas htras y pagarle el sueldo completo o no. El patrOn de todos
modos no tiene ninguna obligaciOn de hacerlo.

Cuando el alumno termina sus estudios y empieza a tra-
bajar de lleno, la responsabilidad de la escuela en supervisarle
en su empleo; termina. Si su hijo vive en cam, debe Aonerse en
contacto.con el DRS u otra agencia nomo el Follow Along Program
(Programa de ayuda continuada) de los Family Support Unit (Uni-
dades de apoyo familiar) que, quiz& podran ayudarle. Si su hijo
trabaja en un sitio donde hay supervisi5n (en un taller protegido
o un programa de actividades similares al trabajo) o si vive en
una residencies supervisada, es posible que haya profesionales,que
le ayuden.*

"Tambien se ofrece dar instrucciOn en el sitio del
trabajo, el Comprehensive Employment and Training Act (CETA)
(Ley del empleo e instrucciOn comprehensiva) respaldado por la
National Association for Retarded Citizens (NARC), (Asociaci6n
nacional Para los-'ciudadanos retrasadob), y el Department of La-
bor (Departamento del Trabajo), del gobierno nacional y el estado'
de Illinois. Fl patrOn ofrece brindar 32Q horas de instrucciOn
intensiva. La NARC reemoolsa al patrOn el 501,.del salario de ese

'individuo durante las primeras 160 horas, y el 25% durante las
restantes. El Department of Labor del Gobierno Federal paga los
costos administrativos y una parte de la financiaciOn. El estado
de Illinois usa fondos de CETA para proporcionar una subvenciOn
adicional para la.instrtxcciEin y, en algunos casos para pagar a
profesionales de la colocaciOn vocaciona3. Estos fondoslos pue-
den conseguir los: coordinadores del trabajo de los estudiantes
en los colegios publicos, consejeros de rehabilitaciOn vocacio-
nal_de las personas retrasadas mentales. En la oficina principal
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del pais puede conseguir material sobre este programa (NARC On-
The-Job Training Project, 2700 Laura Lane, Middleton, Wisconsin
53562, telefono 608-831-1151). Otro proyecto es el Illinois
Association for Retarded Citizens On-The-Job Training Project
.(proyecto de instruccitm en el lugar de trabajo de la AsociaciOn
de Illinois para los ciudadanos retrasados) que tiene un progra-
ma mes completo para las afueras,del Condado de Cook (reembolsan
a los patrones el 50 por ciento durante un ano entero, pagan el
transporte y el cuidado de los nilios durante el primer mes y pa-
gan los uniformes, herramientas y equipo. Los residentes del
Condado de Lake tienen que it a la oficina nacional para obtener
una ayuda determinada pero para consultas se puede acudir a este
proyecto (telefonoi 312-263-7135).

El Doctor Marc Gold ha inventado un sistema para ins-
. truir a personas que presentan trastornos en su desarrollo que

ha tehido exits. Se llama "Try Another Way" (Prueba otra manera).
Consiste en la reducciSn de las tareas en sus componentes mfis
sencillos (anfilisis de las tareas) y la primera vez que se us&
con exit() fue cuando se intents enseriar eta() montar los frenos en
las bicicletas a personas grave y profundamente retrasadas. Es-
te sistema se puede aplicar a personas con todo tipo de invalidez.
Se puede usar para la instrucciOn vocacional e igualmente para la
adquisiciOn de las habilidades necesarias para la vida cotidiana. 4

Se pueden conseguir peliculas y otros materiales para la instruc-
ciem (Marc Gold and Azsociates Incorporated, 708 West Oregon,
Urbana, llinois 61801).

Buscar y mantener un empleo

Los programas que brindan experiencia e instrucciSn
necesarias durante los arios escolares, son un puente que ayuda
a establecer contactos entre el mundo del colegio y el mundo del
trabajo. Er) general los patrones evitan a los gvenes porque se

,-sienten escepticos en cuanto a su estabilidad, su capacidad de
conformarse a las exigencias de las responsabilidades de un subor-
dinado y de si son o no concienzudos. Incluso si el joven es ca-
paz, los patrones se preguntan si reconocerfi cufin importante es
no llegar tarde, terminar su trabajo en el moment() designado para
ello, saber seguir instrucciones y obedecer, trabajar en harmonla
con otras personas y si sabrfi tomar iniciativas de tu* manera res-
ponsabla. Una vez se han demostrado estas capacidades en un em-
pleo, las posibilidades de ser aceptado por otros patrones aumen-
ta marcadamente.

Muchas personas c9n trastornos en su desarrollo que
encuentran trabajo, cumplen con sus responsabilidades y actfian
bien. Los que no consiguen seguir trabajando, son a menudo per-
sonas capaces de hacer el trabajo pero incapaces de resolver los
problemas sociales, personales e interpersonales que hay a veces
en el lugar de trabajo. Los padres y los'maestros deberi cooperar
en enseriar a los nirios con trastornos en su desarrollo,'el
to de la dignidad del trabajo, sea cual fuere este trabajo y tam-
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bign hallar dignidad dentro de, ellos mismos. Los habitos de tra-
bajo que deben inculcarse, porque son factores que deciden si uno

( seguira trabajando o no, son:
\,

1. Es digno de confianza va al colegio/al trabajo todos los
dias exoftpto cuando esta enfilmo o el tiempo no lo permite.

2. Es puntual -- es puntual cuando coge el autobris, va al cole-
gio, va a clase, va al trabajo y cuando asiste a actividades
especiales.

3. Sigue las i rucciones -- es capaz de cumplir cori sus res-
ponsabilidades correctamente y realizar las tareas que se le
ha encomendado.

4. Tiene un aspect() externo aceptable -- es limpio, se Vaste co,-%
rrectamente, se peina,

5. Es capaz de trabajar indepenUientemente acepta la responsa-
....y\bilidad de terminar tareas determinadas.

r

6. Es cortes --,respeta los derechos y la propiedad'de los demas,

esta bien educado.

7. Acepta la tiene la madurez social y emocional de
aceptar la critica sin,enojarse,ni entristecerse.

8. Coopera con los demas trabajadores -- se lleva bien con ellos
durante las horas de trabajo y cuando no trabajan (por ejemplo

a la hora de comer, al final del dia).

La c3.6 de la educaciOn y de la instrucci6n es ser
fiel a la realidad. El mundo competitivo del trabajo no es lo
mismo que la2educaciOn especializada, programas de instrucciOn
diurnos, actividades semejantes al trabajo y programas de talleres,

porque nc esta pensado para ayudar a los adultos que presentan
trastornos en su desarrollo. Para ayudar al maximo a su hijo, us-
ted debe asegurarse de que tenga una idea reAlista del traba-
jo, de que aprenda a afrontar las situaciones sociales e interper-
sonales que_a 'veces no son agradables y de que sepa afrontar los
problemas personales a los que no eeta tan acostumbrado CQMO us-
ted (el dinero, el transporte, su dormitorio).

El patron

Tambian hace falta educar a los patrones. Si la co-

.
munidad no acepta que la persona con trastornos en su desarrollo
puede ser un trabajador, estos tendran siempre unas oportunidades
de trabajo muy limitadas. Aunque los contactos individuales.'son
efectivos, los esfuerzos de grupo son los que pueden cambiar esta

situacion. De hecho, no se recomienda que el patrbn de su hijo
sea su patrOn de usted o un amigo de la familia, porque mese
caso la capacidad de trabajar de su hijo, se mezclara con las re-
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k
laciones interpersonales de una situaciOn asi. Es dificil ser
un defenso de su hijo si esta defensa no es parte del del esfuer-

-zo de todo un grupo.

*. Para que aumenten,las oportunidades de trabajo, es ne-
cesario un programa continuo de relaciones-pablicas y propaganda
para poner en condcimiento de los patrones las ventajas de dar
trabajo a las personas qte presentan trastornos on su desarrollo.
Seganel Rehabilitation Act de 1973, las agencias federales y las
comlparilas privadas que tiaazn contratos con el gobierpo federal,
tienen la obiigadi6n de tomar medida6 afirmativas pata dar tra-
bajo'Y subir de nivel a los nvAlidos. Si no cupp/en con esta
ley, puede haber.una inl3estigaci6n por parte de un tribunal,,se
puede negarpagar lo que se le deba, se puede cancelar o suspen-
der un contrato o se puede excluir a esta"comparila o agencia.
Aproximadamente la mitad de toklos los negocios en los Estados
Unidos tienen contratos con sl gobierno federal. Se pUede ayudar
a estas compaillas a cumplir la ley y al mismo tiempo, crear mas
oportunidades de trabajo si se indica claramente c5mo el que ha
terminado un.programa de educaci6n especializada cumple los re-
quisitos.para satisfacer las estipulaciones especificas de un(em-
plao.

4

Muchas agenciab federales, estatales y locales y pa-
trones privados ya intentan aumentar las oportunidades de empleo.
El gobierno federal tiene unrprograma especial de dar trabajo a
las personas que presentan trastornos en su desarrollo que tienen
un certificado dado por los consejos de rehabilitaciOn vocacional
que les acredita como personas preparadas para trabajar. ..4as 'per-
sonas que estan.en esta sittlaciOn pueden entrar directamentk-len
una agencia federal sin tomar el examen del Civil Service y sin
tener que pasar por las listas del registro del Civil Servibe.
En cuanto a la American Federation of Labor and. Congress of In-

' dustrial Organizations (AFL-CIO) (FederaciOn Americana del tra-
bajo y congreso de Organizaciones industriales) ayuda a.aumentar
las oportunidades de empleo para las 'personas con trastornos en
su desarrollo mediante convenios colectivos y de cooperaciOn en-
tre los sindicatos y la direcciOn.

Las oficinas de colocaciOn locales; estatales y fede-
rales pueden ser,buenas fuentes de recursos.' La mayorla saben
los distintos tempos de empleos que se dan en una comunidad y, por
eso, pueden crientar a una persona con trastornos en su desarro-
llo. Otros grupos que pueden ayudar son las asotiaciones locales
y estatales para las personas que.presentan trastbrnos en su de-
sarrollo, el consejo consultivo del gpbernador sobre trastornos
del desarrollo, las cfimaras de comercio,.las organizaciones de
servicios, (como el Rotary Club)' y los sacerdotes, pastores y 0-
tros 'lideres religiosos.

Una alternativa a la basqueda de empleo en el mundo
competitive de los negocios es la de crear nuexas oportunidades
fundando un negocio partiendo de cero. El Lafts Institute ofrece
periOdicamente un simposio de cuatro dias, para los padres, 11-
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deres de ccimunidades y profesionales que.tengan inters en av
daptar el concepto y los mfitodos de The Iambs a sus propios pro-

gramas. Se enseria e'en° funciona el programa de instruccitin/nego-

,
cio (programa de dia), el programa de residencies; el. programa de
busbar subvenciones y 'los principios y coneeptos de negocio que
tiene The Lambs. Los'participan.tes err'estos simposios "4aaen la
oportunidad de observar y analizar de primera mano como operanslos
centros de instruccibn y de negocios. Se brinda a los partici-
pantes.informaciOn sobre cOmo estfin organizados-estos.centros,
los niveles de habilidad que se exigen para las distintas tareas,
los materiales que facilitan el trabajo a los profesores, las
maquinas que se necesitan para montar otro negocio igual, los
suministradords de productos no procesados y las yentas andales
y el giro de yentas segan la temporada. :Se.pueden montar nego-
cios similares a The Lambs (por ejemplo, una panaderia, una -'

da de aninales dom6sticos, un restaurante, una papelerid, una
4

tienda de comida'eSpecializada) an los eentros;comerciales de las
*comunidades y en los centros de las ciudades,'

Otro tipo de negocio es la fabrica que ayuda a los
dmilidos ademas de sacar.o no un beneficio. Esta es .una idea
credde por Minnesota Diversified Industries (666 Pelham Boulevard,
Saint Paul, Tarmesota 55114) que ha sido llevada a la pactica'
por Opportunity Incorporated de Highlandgark. La fabrics tiene
cinco tipos principales 'de empleados.invalidos: supervisores,
tecnicos7 trabajadores ejemplares., frabajadores.y empleados'sen-

cillos. Los empleosr7de supervisor y de t6cnico son identicos a
los que'se dan en loS negocios e industrias. Los trabajadores
ejemplares son obreros cod experiencia que conocenbien su traba-
jo y que son concienzudos, o sea muy semejante al mayordomo de

un taller. Estas.jabricas protegen algunas tareas para que los
invAlidos, no tengan que competir con personas que no son ihvali-

dos. Estas f4bricas proporcionan empleos lucrativos y producti-
vos mediante las normas corrientes del mundo de-los negocios.
(Ver el cdpitulo sobre los padres como organizadores de programas

para encontrar mfisideas sobre este terra).:

Se recomienda leer ara com letar su informacitm

Bolles, Rictiar:d Nelson. What Color is Your Parachute? Berkeley,

California: Ten Speed Press, 1977.

Es un manual con instrucciones sencillas y practicas'
para identificar los empleos que interesan, la eva-
luaci6n de posibilidades de conseguir un empleo y pa-
ra organizar una basqueda de empleo. Lo pueden usar
los padres y los profesionales que trabajan con las
personas con,trastornos en su desarrollo.



k9.

Para mas ipformaci6n.sobre la educacialvocacional y las oportu-
nidades.de empleo para los invAlidos, p6ngase ex2 contacto cdhs

,
4

The President's Committee on Employment of the Handicapped
1111 20th Street,'N. W.
.Sixth Floor
Washington D.C. 20210

The President's Committee on Mental Retardation
330 Independence Avenue, S. W.
South Building, Room 3232
_Washington D.T.. 20201

AFL-CIO '

815 Sixteenth Street, N. W.
Washington D.C. 20006.-

O
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Ambientes residenciales

Existen muchog tipog de ambientes y maneras de vivir
adecuados pare distintas edades y niveles de desarrollo. Seem
el nivel de desarrollo de su hijo y la situaciOn financiera y
erneClonal de la familia, es pesible oue usted no pueda (en el
caso de los nirios pequerios o mayoregr o no quiera (en el caso de
que se trate ya de adultos) tener a su hijo en casa. Normalmente
es muy dificil para los padres elL de que stx hijo se vaya
de sass, cualquiera que sea su edad. No obstante es casi seguro
que esto ocurrira. Es una decisiOn que no debe'tomarse a la -1i-
gera y a la que debe proceder tomar en cuenta la opiniOn de los
profesionales.

-A veces es necesario colooar al nirio fuera de casa
al racer o muy poco tiempo desputs. Hoyen dia esto ocurre muy
rams vece, gracias a los programas de intervenciOn temprana.
De todos modos si el nirio requiere atenciOn mediae durante las
veinticuatro horas del dia y es subnormal profundo, el colocarle
fuera de casa puede ser la,Onica soluci6n para la familia. In-
depenaientemente de que el nirio vaya directamente desde el hospi-
tal donde ha nacido o va poco tiempo despues, los padres deben
sentirse satisfechos de que le proporcionanlos mejores cuidados
posibles. Esta satisfacciOn nace del hecho de mantener contacto
periOdico con el niiio. Estes visitas deben ser lo bastante rle-
xibles pare que no las perjudiquen las emergenciss6p problemas
de la vide (enfermedades, tiempo muy ialo). Una visita*cada mes
es una meta acertada. Las fiestas especiales son mothentos im-
portantes. Pero como, a veces, son fechas en que la familia es-
-a muy ocupada, hacer la visits el fin de semana anterior o el
posterior, puede proporcionarles a la familia y al nirio un en-
cuentro mss satisfactorio y mss relajado. Otra manera por la que
los padres pueden sentirse mas tranquilos es haciendo el esfuer-
zo de conpcer a los profesionales que cuidan a su hijo. Igual-
mente, pueden ayudar a su hio, si apoyan alos profesionales y
green asi un ambiente de confianza, calma y equilibrio. Los pro-
'fesionales cuidan de las necesidades fisicas del hijo, los padres
llenan al nirio emocionalmente..

La decisiOn de separar a su hijo, ya adu/o, de su
casa es tan dificil coma si se tratara de un nirio, pero e3 una
decisiOn que, abarca otras consideraciones. Las comentaremos al
final del capitulo. Primero queremos hablar de los distintos
ambientes donde se puede vivir y exponer que criterios seguir pa-
ra su evaluaciOn.

Los distintos ambientes posibles

Los tipos de programas privados y p(iblicos que reci-
ben fondos del estado (mediante el Illinois Department of Mental
Health and Developmental Disabilities) son los siguientesi
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Un "skilled nursing home" es An centro que propor
cionan cuidados de'enfermeras profesionales. Estos centros uen-
tan con cuidados de enfermeras durante.las 24 horas bajo la diree-
ciOn de una RN cualificada, una enfertera jefe (RN o LPN titulado)
para cada turno y todo el personal adicional que sea preciso para
cumplir con los requisitos para mantener el centro abierto. En
un centro de este tipo viven, normalmente, jemenes de edades com-
prendidas entre los 0 y los 20 ahos. AdemAs de proporcionar cui-
dados durante las 24 horas, se da al niho programas de terapia
fisica y de actividades para desarrollar su capacidad.

'Un "intermediate care facility" es un centro due pro-
porciana cuidados de enfermeras profesionales y supervision medica.
El centro debe tener un servicio de enfermeras durante las 24 ho-
ras, una directora de cuidados, las enfermeras adicionales necesa-
rias segan el namero de camas ocupadas y todo el personal adicio-
nal que sea preciso para mantener el centro abierto, La Mayoria
de los pacientes tienen enfermedades largas osufren trastornos
en su desarrollo que se han estabilizado y necesitan.cukdados muy
sencillos. AdemAs, estos centros proporcionan cuidados--para de-
sarrollar la capacidad, programas de actividades y programas de
,rehabilitaciOn social. Viven en ellos,.normalmente Avenes entre
los 0 y los 20 ahos.

'Los "sheltered care homes" facilitan servicios a resi-
dentes que no necesitan cuidados profesiOnales pero si necesitan
ayuda personal y supervisiOn. Entre el personal pueden incluir
a enfermeras, piro no es obligatorio. Sus servicios se centran
en programas de actividades y de rehabilitaciOn social. Es posi-
ble que haya agencias en la comunidad que proporcionen servicios
de instruccion vocacional. En estos centros viven jovenes de 0
a 20 ahos, normalmente.

Los internados se ocupan de los nihos con trastornos
en su desarrollo que no pueden seguir viviendo en familia y no
pueden seguir asistiendo a una escuela piblica. Estos centros
proporcionan un dormitorio, comida, programas educativos (sancio-
nados por el Illinois Office ofEdUcation), servicios de control
sobre el comportamiento y programas de rehabilitaciOn. Se reco-
mienda a los internados que titilicen los recursos comunitarios
cuando sea posible. Se anima a la familia para que tome parte en
el programa del nirio con la ayuda del personal de servicios socia-
les. Los internados tambien se responsabilizan en prestar servi-
cios psicolOgicos, servicios de terapia del habla y del oido, ser-
vicios dentales, servicios fisicos y ocupacionales y servicios de
cuidados. Se,les sugiere. que brinden.los programas necesarios
dentro de un ambiente "normal". La meta de los internados es
desarrollar el potencial del niho para que pueda volver a vivir
con sti familia y asistir a los colegios pablicos.

Los "foster homes" son para nihos con trastornos en
su desarrollo que pudieran benefic,iarse de los cuidados y el ca.-
riho de una familia, pero que no tiene una familia natural que
quiera o pueda ocuparSes de el. La familia adoptiva le da cama y
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comida. Durante el dia asiste a un programa terapeutico o al
colegio local. La meta del programa de familias adoptivas es
ayudar al nirio con trastornos en su desarrollo a llegar a su po-
tencial maxim° en un ambiente lo mAs normal posible. La familia
adoptiva desarrolla el sentimiento comunitario del nirio cuando le
incluye en sus salidas por ejemplo, it de compras, it a comer a
un restaurante, o hacer una excursion al,parque zoolbgico, etce-
tera. La familia adoptiva debe ser una familia que uueda servir
a las necesidades del nirio. Debe poser la capacidad de compren-
der el comportamiento, debe desear ayudarle y debe querer coope-
rar con el personal del Department of Mental Health and Develop-
mental Disabilities cuando le creen urr programa para el nirio que
le proporcione lo flue necesita.

El programa de un "fobter training home" es semejan-
te al "foster home" en que sirve a nilios con trastornos en su de-
sarrollo que podrian beneficiarse de vivir en familia. La dife-
rencia ester en que la "foster 'training home" tambien facilita ins-
trucciOn para que el nirio adoptado pueda progresar en su capaci-
dad de cuidar de si mismo, su control sobre su comportamiento,
su vida social, etc. bajo supervisiOn de sus padres adoptivos con-
juntamente con la agencia regional de supervisiOn. Estos padres
tienen la responsabilidad de facilitar documentaci6n sobre el
programa de rehabili-taciOn que realizan con y para el nirio. Se
aprovechan de los recursos comunitarios siempre y cuando existan.
La meta del programa de "foster training home" es ofrecer la vi-
da en familia a los nirios mAs incapacitados que los que,normal-
manta van a los "foster homes ",

Los "child group homes" son centros para los nirios
con trastornos en su desarrollo que pueden beneficiarse del pro-
grama de un sitio donde resida un gxupo pequerio de estos nirios.
Los "child group homes" proporcionan servicios varios para hasta
10 nirios, Los nirios participan en programas de contacto con la
comunidad como por ejemplo asistir a un parvulario privado o a
la escuela Oblica local. Como los nirios pasan dia en la co-
munidad, el personal del "group home" es responsable de propor-
cionar servicios de recreation y programas de rehabilitacirm por
las tardes y durance las horas en que el nirio normalmente practi-
caria el cuidarse a si mismo. La meta de un centro "child group
home" es preparar al nirio para que pueda volver a vivir con su
familia.

El programa de "home intervention and training" (in-
tervenciOn e instrucciOn en casa) consiste en dejar que el nirio con-
tinfie viviendo con su familia natural y al mismo tiempo, recibir
la atenciOn, el control y la instrucciOn que le puede dar una a-
gencia autorizada de bienestar infantil. Esta agencia de bienes-
tar infantil tiene personal que va a la casa del nirio con el pro-.
pbsito de: (1) al principio asumir un control total sobre la
vida del nirio con trastornos en su desarrollo; (2) clear un pro-
grama para onFeriar a los dames miembros de la familia; (3) crear
un programa de habilitaciSn en conjunto con la familia para que,
eventualmente, cuando la familia pueda asumir la responsabilidad
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de cuidar y traba con el nirio que presenta trastornasekil de-
sarrollo, la agenc a pueda terminar sus servicios., Los ninos qug
tdman parte en un rograma de "home intervention and training"
norma Dente pas..( las horas diurnas en la comunidad. El instruc-
tor qu- intervie e en la casa trabaja ally por las tardes y duran-
te los d= semana. El programa prop6rciona servicios de des-
canso para que la familia pueda atender mejor a los otr ninos o
para poder salir de casa.durnate algunas horas. Tambi' deja clue
la familia, tenga a una persona en casa preparada que le pueda a-
yudar a aprender como tratar al nirio invAlido. La meta de esta
porgrama es ayudar a la familia a convertirse en lagencia prin-
cipal que proporcionan servicios a su hijo mientras el hijo siga
viviendoren casa con ellos.

Los servicios de "respite care" (servicios de descan-
so) tienen su ramin de ser para evitar que se coloque al nilio en
un centro o instituciOn a largo plazo. El "respite care" permite
a los padres poner a su hijo en un-programa de corta duraciOn.pa=
ra que puedan tomer unas vacaciones, tener mas tiempo para dedi-
car a los otros hijos, estar en el hospital o recibir cuidados

_mtdicds o simplemente tener tiempo para descanbar. Las caracte-
(

/ risticas de los servicios de-74.esanso permiten ofrecer s tanto
a los adultos como a los ninos, en cualquier momento. A nos de

Li los servicios de "respite care" pueden admitir al paci con
intenciOn de ayudarle en controlar su comportamiento y/o evalua-
ciOn medica e intervencibn en momentos de crisis. La meta de los
programas de descansJ es doblet (1) hacer que la familia pueda
tener linos dias o semanas para'ocuparse de sus asuntos y no tener
que cuidar a su hijo inv&lido; (2) proporcionar un lugar donde el
nirio pueda recibir atenciOn de corta,duraciOn cuando manifieste
problemas de comportamiento o medico o este metido en una crisis
familiar. En cualquier caso, el nirio vuelve a su casa natural,
casa adoptiva o a otro ldgar donde vivia anteriormente, al cabo
de cuatzo semanas o incluso antes de la cuarta semana. Los servi-
cios de "respite care" se pueden recibir en varios si6ios distin-
tos ejemplo: en casa, en la casa adoptiva, en un centro don-
de viva un grupo pequerio de nirios,'instituciones privadas de,cui-
dados infantiles, ICF/DD, centros de cuidados profesionales, etce-
tera) .

Un Intermediate Care Facility for the Developmentally
Disabled (ICF/DD) es un centro ideado para satisfacer las necesi-
dades sociales y de rehabilitaciOn de adultos que presentan tras-
tornos en su desarrollo. Se pone enfasis en el hecho de que tzls

servicios se re3iban en un. ambiente comunitario. Aunque el taF/
DD proporciona cuidados sencillos, el programa este. dirigido hacia
las actividades y rehabilitaciOn que necesitan los adultos. El
centro tiene la obligaciOn de tener un servicio de enfermeras ne-
cesarias para mantener el centro abierto de conformidad con el
permiso que tengan. Tambien tienen personal de ayuda para las
necesidades de los residentee.

Con un programa y personal-consultivo, el centro de
"community living" proporcionat un regreso paulatino de una ins-
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tituciOn a la comunidad, la posible prevenciOn o el aplazamien-
to en ingresar en una instituci6n, o una casa a los residentes
(si siguen estos programas) e instrucciOn para prepararles para
vivir totalmente independientes. La'meta de los centros de
"community living" es de normalizar las condiciones de vida y,
tanto como sea posible,,imiSr.la vida. "en casa" tal y como se
da en una comunidad. Si es preciso, el personal consultivo pue-
de incluir a asistentes sociales, psicOlogos,. especialistas del
habla y del oido, especialistas del oir, psiquiatras, enfermeras
profesionales y otros. Los residentes de estos centros deben
tener como minimo 18 ario8.

El "supported living arrangement" (SLA) es un progra-
ma que da apoyo y direcciOn al adUlto que ya es capaz de vivir
solo y es autosuficiente, sin interponerse en esta vida indepen-
diente. Este apoyo se le brinda segOn y cuando se presente la
necesidad, Con un personal permanente y consultivo, el "supported
living arrangement" proporcionas apoyo y direcciOn que lleve a
una vida totalmente independiente; una residencia para adultos-
que pueden cuidar de si'mismos y son capaces de llevar una vida
semi-independiente; una transiciOn de un centro mas restrictivo
a la comunidad; una serie de maneras de vivir para que las per-
sonas invalidas puedan elegir su manera de vivir igual que los
denies de la comunidad; y un plan de servicios necesarios para,11e-
var una vida normal.dentro de la comunidad.. La meta del "support- .

ed living arrangeMent" es de normalizar las condicion4 de vida
.hasta donde sea posible, imitar.la vida,"en casa" tal como se
da en la comunidad. "Los residentes deben tener como minimo 18

ser capaces tomar las medicinas si es necesario, ser
basicamente capaces de cuidarse de ellos mismos y de sobrevivir
y tener un empleo en un taller protegido o en la,- comunidad.

1

El pfograma;de 'adult family home" es -una modifica-
ciOn especial,del programa.de "foster'homes" para nirios. El pri-
mero consiste en ingresar a uno o'dos adultos que.presentan tras-
tornos en su desarrollo en una casa privada, cuidadosamente selec-
cionada previamenter donde el residente' puede vivir como un miem-
bro de la familia y recibir ouidados y/o instruociOn. El "adult
family home" intenta combinar todas las cualidades y caracteristi-
cas que se encuentran en la.vida familiar. bn residente no tiene
que vivir toda la.vida con una familia* puede vivir temporalmente
con ella. La meta de este programa es el desarrollar el poten-
cial de la .persona y, luego, si es pOsible, trasladarle a otro
tipo de residencia que le de la posibilidad de desarrollarse arm
mas. Si la persona ya no necesita,la supervision y la influencia
reciproca que le puede dar-la familia, se le debe trasladar a un
ambiente de **las independencia.

Existen otros programas, como uno que ayuda a los in-
dividuos a mantener una vida independiente4 pero aun no se han ller
vado a cabo. Para informaciOn sabre los cambios que tienen lugar
en los programas actuales y sobre la creaciOn de otras alternati-
vas se debe estar en contacto regularmente con el Department of
Mental Health and Developmental Disabilities. Este departamento
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es la fuente as importante de subsidios para proAramas residen-
ciales para las personas con trastornos en su desarrollo en Illi-
nois.

La evaluaci6h de las residencias y programas residenci ales

.0
Para tomer una decision sobre el tipo de residencia

pare su.hijo o con 61,e hay que tenet en cuenta un nOmero deter-
mined° de factores. Algunas sugerencias slue le podr&n ser Stiles
pare ayudarle a tomer un tipo de decisibn asi sons

Residentes ou&ri'tos?, tipos de invalidez incluidos, edad media
de los,resideptes, /que pasa si el programa no resultal

Personal -- /quartos?, tipos de servicios profesionales que exis-
ten, si son asequibles?

Pariencia fisica -- el edificio, /est& bien construido?, les
y atractivo, tienen calefacci6n adecuada, aire acondiciOnado,

bastante espacio para que los residentes vivan c5modamente?, Llos
dormitorios, reflejan la pertonalidad de sus ocupantes? (objetos
personales"; posters, etc.), /el barriot'parece tranquilo?

,Programas educativos, spciales, de recreo, vocacional, medico,
dental, voluntario, de Rarticipaci6n en la comunidad, higiene,
colada, mantener la case, emergencies?

'Influencia reciproca -- las actitudes de los residentes 1-1.cia el
personal y vice-versa, lak-eacci6n de losresidentes hacia el visi-
tante, las actividades incluyen a los rendentes, las limita-
clones impuestas a los residentes, las limitaciones impuestas a
los visitantes, /hay espacio y aislamiento adecuado para las acti.-
vidades de recreo?

44

Asegfirese de haber visitado una residencia o programa .

mas de una vez durante un period° de tiempo largo, para que sus
opiniones puedan ser lo ma's objetivas posibles. Intente imaginer
a su hijo en esa residencia. LEstar& a gustb o no? Si el lugar
no es aprdpiado debe investigar a ver si hay alternatives mejores.
Quiz& usted puede mejorar ciertos aspectos,.como voluntario o tra-
bajando con una organizaci6n de padres o una agencia'del estado.

La imiSortancia de la indepenClencia

Si su hijo estuvo en casa mientras iba al colegio 0
si vuelve a casa porque se ha terminado un programa educativo al
llegar a los 21 arios, usted querr& pensar mucho sobre la posibi-
lidad de que se quede en case como un adulto joven. Desde luego,
es una posibilidad solamente si les apetece a los padres y a su
hijo. La ventaja inns obvia es que usted continuer& ofreciendole.
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un ambiente de confianza, de aceptarle, en el cual hay personas
que le quieren de verdad. Pero hay que considerar lo siguientet
4Qua pasara cuando usted sea incapaz de cuidarle (por razones de
edad, situaciOn financier o enfermedad)? LQue relaciones ten-
d/4 con otras personas de su edad y de la comunidad? LHabra pro-
blemas cuando su hijo intente asumir las responsabilidades de un
adulto, mientras se queda bajo la supervision y Protecci6n de
ustedes?

Los padres de `un nirio con trastornos en su desarro-
llo deben preocuparse del futuro de 8U hijo cuando este termina
el colegio. Hasta ese momento su hijo tendra supervisiOn acade-
mica y social y tomara parte en un programa de instrucci6n voca-
clonal. Tendra acceso a consejeros, asistentes,sociales,, espe-
cialistas en rehabilitaci6n, terapeutas fisicos y otras perbonas
que son parte'del pergonal de la escuela. La maydria de estos
servicios se ehcuentran en el distrito escolar local .o escuela
'de educaciSn especializada. Cuando su hijo termine el colegio,
se convierte en un adylto, con las necdsidades y exigencias de un
adulto, este sistema de ayuda, no sera. tan'asequible. Usted tiene
que preguntarse que puede hacer para que el proceso de desarrollo
siga adelante.

La persona que presenta trastornos en su desarrollo
continua creciendo y cambiando como cuaIquier adulto. Es posible
que dstediluiera apoyar un cambio 4e residencia y ambiente resi-
dencia) mientras tiene la posibilidad de, hacerlo, en vez de dejar
que su hijo haga este traslado de formabrusca y forzosamente si.
a usted le pasara algo. En nuestra sotieaad es normal que los
adultos gmenes establezcan su independencia yendose de casa para
vivir en otra sitio; tambien es normal que lOs pkdres sigan apo-
yando a sus hijos, aunque sean ya'adultosi econemlica y emocipnal-
mente.. Ayudar a su hijo a ser. independiente de usted,no quiere
decir que le abandone, sino que se ha establecido una relaciOn
nueva entre adultos que se quiereri.

La(S.ceptacibh por la comunidad

Al contrario de la busqueda de empleo, la busqueda
de una residencia distinta puede hacerse sin prisas'. Tendra que
decidir si su hijo puede,afrontar el doble cambio de empezar a
trabajar-y de irse de casa simultaneamente o si seria menos trau-
matic° que se quedara en casa temporalmente despues de empezar a
trabajar.

En este momento hay muy pocas residencias de vida co-
munitaria. Las que hay tenen largas listas de espera. Es nece-
ario que usted empiece a buscar tipos alternativos de residencias
varios aFros antes de que usted y su hijo tengan que hacer esta
transiciOn; cuando su hijo este en la escuela secundaria es un
buen momento para empezar. Aunque hoy en dia la demanda para pla-
zas en residencias pequerias integradas en la comunidad crece cons-
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tantemente, haydos barreras que limitan la expansi5n de esta al-
ternattvas -falta de dinero y la actitud negative de la comunidad.
Para superar estas barreras hace falta el esfuerzo de un grupo
organizado durante largo tiempo. No tiene que ser uri-grupo gran-
de pero debe contar con personas que aean expertas en organize-
ci5n. Por ejemplo, rscluso despufis de que la Glenkirk Associa-
tion 6omprara el terreno' para construir una residencia, tardaron
slate arios en cumplircoh,todos los reglamentos y obtener los
peplipos naoesarioa.

Un ejemplo de la determinaci5n y constancia necesatias
para alcahzar la meta de crear la alternatj.va de una residencia
de vide en comunidad, es la Moraine Association. La idea la tu-
Vieron-dos padres en 1974. Uno de ellos habia sido miembro de la
junta directive de la Illinuis Association-for Retarded Citizens
y conocia bien las alternatives para los adultos con trastornos
en su desarrollo. Para empezar, consiguieron una subvenci5n,del
Illinois Department of Mental Health and Developmental Dissabili-
ties y un contrato-de inns subvenciones para cuando la residencia
abriera sus puertas. Buscaron un solar, encontraron un edificio
adecuado y consiguieron.el dinero para pagar el primer plaza,
pero el dudho decidiO, al final, venderlo a otra persona. Consi-
guieron ayuda econOmica de la ciudad de Highland Park, buscaron
otro sitio y lo compraron.

Asi tiene que empezar cualqui.er grupos hay ve ob-
tener el respaldo del estado primero y ayuda local despues. Du-
rante este procesa tan largo, usted se dares cuehta:de que 'los goL
biernos son ograndes mfiquinas de burocracia con mucho.papeleo y

requisitos por todas partes. Como padre se sentiris frustado,
pero como persona que paga sus impuestos, e6tara satisfecho de la
cautela con que se gasta el dinero que se ingresa con motivo,de-
los impuestos. Por ejemplo, usted tendrfi que proporcionar sus in-
tenciones respecto a que tipo de personal y qug:tipo'de programas
se incluiran, probar que su centro de servicios no dupliba otro
centro cercano, y demostrar que se puede sostener econ6micamente.
Es posible que haya una sesi5n publica antes de que le.concedan
el permis6 necesario para la licencia final. Durante este.prode-
so, los miembros de su grupo tendran que estar al corriente de la
legislaciOn, asistir a mitines y solicitar la ayuda de abogados
,y consultoreseconOmicos para pedir prgstamos y rellenar formula-
rios. Todo esto requiere mucho tiempo. Los que ya han hecho es-
te recorrido'pueden ayudarles.como consultores mediante el grupo
directivo de centros de residencias de vide comunitaria que hay en
cada reg3,,On.

A parte de que si su hijo vivira independientemente,
o vivirA en un centro nuevo, la clave pare que una vide sea agra-
dable y feliz as la aceptaciOn por la, comunidad. Es necesario
preparar de antemano esta aceptaciOn. Ha habido centros residen-
dales que nunca se realizaron porque la comunidad se Oponia a la
idea mediante leyes de pflanificaciOn del suelo. Una faceta que
no debe terminar nunca es la de las relaciones publicas. Si tanto
ustedcomo el colegio animan a su hijo a participar cada vez mess
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en las actividades de la comunidad, esto ayudara a que la comu-
nidad le acef)te, cuando sea adulto, como un vecino con l capa-
cidades y limitaciones de cualquier hijo de Dios.

Se recomienda leer para comi5letar su informaci6n

Las asociaciones para las personas que presentan tras-
tornos en su desarrollo publican listas y materiales sobre los
distintos tipos de residencias. Por ejemplo: .

United Cerebral Palsy Associations, Inc.
Professional Services Program Department
66 East 34th Street
New York, NY 10016

pida: No Place Like Home por Irving R. Dickman.

Governmental Affairs Office
' National Association for Retarded Citizens
1522 K Street N. W. Suite 516
Washington D. C. 20003

pida: Go3V-ernment Report, es un boletin de informa-
.

*ci5n que explicadiversas leyes y tendencias.

Research ,and Demonstration Institute,
National Association for Retarded Citizens
2709 Avenue E East
Arlington Texas 76011

pida: The Parent/Professional'Pattnership: How to
Make It Work.

,Directo of Residential-Services
Illinois Association for Retarded Citizens
Ridgely Building, 504East Monroe
Springfield, Illinois 62701

pida:. Residential Visit and Evaluation Guide y listas
de distintos tipos de residencias.

Information and Referral Service
Nitional Societyfor Autistic Children
306-31it Street
Huntington, West Virginia 25702

pida: Directorios de centros residenciales y otras
listas '(hay mfis de 40 clasificados por estado,
condado y tema-.)
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Puede conseguir tambifin listas de tipos de residencias que reci-
benben subsidios del estado y que incluyen ala mayoria de estos
centros enIllinois, ademks de descripciones de programas y ser-
vicios, pidindolo a Specialized Programs, Division of Develop-
.mental Disabilities, Illinois Department of Mental Health and
Developmental Disabilities, 401 S4 Spring Street,. Springfield,
Minas 62706.

I
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APOYO FAMILIAR

Las families que tienen ninos que presentan trastor-
nos en su desarrollo, tienen necesidades que no estem resueltas
por la educaci6n especializada. Las famislias son tambien,sus-
ceptibles de recibir apoyo para cuidados de la salud, consejos
para la familia, el tiempo Libre, los servicios comunitarios,
la or zaciEon ecoribmica y consejos sobre si pueden o deben te-
ner m s

Loa nillos que sufren trastornos en su dedarrollo ne-
cesi tan los mismos servicios medicos, dentales y demos servicios
sanitarfos que'reciben todos los niBos en edad de crecimiento.
Los padres pueden encontrar dificultades en conseguir estos ser-
vicios porque no todod los medicos, dentistas, audi6logos y otros
profesionales de la salud, acePtarba los nirios invfilidos. El
capitulo sobre los servicios para Droteger la,salud explica c6mo
localizar a'profesionales y a los servicios y tambien como com-
plementar el cuidado profesional con ejercicios caseros que ayu-
dan al bienestar fisico. Los temas tratados incluyens servicios
medicOsp servicios dentales, examenes de la vista, problemas de
gpmunicacibn, problemas del oido, fa reparacitin de accesories es-
peciales y la nutricibn..

Cuando,se espera la llegada de un bebe, la familia
est& muy emocionada. Pero por mucho que lbsladres quieran al
ncilo y por mucho que hayan leido sobre los ninos, siempre hay co-
sas Para las que no estan preparados. La llegada del bebe cam-
bia el modo de vivir de la familia. Ademas de hacer frente a lo
inesperado, como todos los padres, los padres de un Wino que su-
fre trastornos en su desarrollo tienen que afrontar problemas es-
peciales;,. A veces les results dificil.realizar las actividades
diaries comoNir- a trabajar o cuidar de la case. El capitulo sobre
asesoria psicolegica familiar explica algunas respuastas emocio-
nales corrientes y da informacibn sobre los distintos tipos,de
servicios de consulta.

Pocas personas tienen tanto tiempo libre como las '

personas que sufren trastornos en su desarrollo. Demasiadas ve-
ces este tiempq libre es el resultado de su incapacidad y la fal-
ta de oportunidades de ocio organizado. Si uno sabe organizar
bien y usar de fo,rma efectiva su tiempo libre, uno puede conver-
tir una vida aburrida y sedentaria en una vida active. Uno puede
mejorar su aspecto fisico y mejorar sus actividades artisticas,
sociales y de ±ecreo. La.casa es el lugar ideal para aprender
a user el tiempo'libre de manera efectiva. Las actividades de
ocio de las que disfrute el nino y en Las que sea competente se
pueden convertir en un "hobby" de toda la vida, o en un empleo
cuando sea mayor'. Por ejemplo una aficiOn como trabajar en el
jardin puede convertirse en un empleo en un invernadero. Hay va-
rios Programas de ocio, pibiicos y privados, en el Condado de
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Lake. El capitulo sobre el ocio explica distintas actividades
que se llevan a cabo en el send de la familia y en la comunidad.,

El capitulo sobre servicios a nivel de la comunillad
exBlica los tipos de servicios que se ofrecen a las families con
ninos con trastornos en su desarrollo. La informaciOn y servi-
cios de referencias pueden facilitar la basqueda de ayuda. Las
personas que ciaidan ninos, el cuidado de respiro y las asistentes
domesticas y sanitarias pueden aliviar las responsabilidades decuidar a una familia y una casa, especialmente si algan miembro
de la familia ester enfermo. El nino que syfre trastornos en su-
desarrollo puede tener mfis mobilidad si la policia coopera y sisabe user el transporte'pablico.

El capitulo: sobre los planes econbmicos habla sobre
la coordinaciOn entre los planes pablicos y privados pare reducirel peso econ6mico.que puede traer consigo la incapacidad. Elenfasis se pone sobre el.seguro medico y los beneficios del go-
bierno. -Se explican las ventajas de la tutela, lbs "trusts"y
el testamento como los- metodos, para la protecciOn continuada'pa-
ra el' nino con trastornos en su desarrollo que se prolongue du-
rante toda su vida.

Los padres y los hermanos de un nifio,con trastornos
en su desarrollo se preguntan sobre las posibilidades de que otro

nacido de los.mismos padres, pueda ger un inralido tambien.
Se trata de este .preocupaciem en el capitulo sobre:"Algunas con-,
ide'raciones sobre la cuestiOn de tener mas hijos": Algunas de

las preguntas pueden encontrar respuesta en los consejos geneti-
cos. Durante'el embarazo, algunos procedimientos medicos como la
amniocentesis pueden averiguar si existen irregulariOades gene-
ticas o bioquimicas. Una dieta correcta durante el embarazo puede
prevenir contra invalidez debida a un peso natal bajo. Los ries-
gos pxe vienen de fumar cigarrillos, beber alcohol y tomar mede-
ether coh o sin receta medica, pueden eliminarse. Los centros
pre- na'tales tienen -el personal y es-tan equipados por si hay pro-
blemas durante los dolores del_parto y el parto. Y durante la
etapa de crecimiento de los ninos se pueden tomar medidas ruti-
narias para prevenir contra las enfermedades y accidentes que pue-
den Provocar una incapacidad grave. Los accidentes y los envene-
namientos causan mAs fatalidades y darios graves que los defectos
de nacimiento y de enfermedades.
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Q.

Serviios pars proteger la-salud

A su hijo le haran'falta la magma atenci5n pgdica,
dental y deltas cuidados que necesita todo nirio mientras esta,cre-

ciendo. Es posible que encuentren dificultades en conseguirestos
servicios ya que hay medicos, dentistas, optometristas y otros
profesionales de la medecina que tienen recelo encuidar a nino
incapacitados. Es posible que tengan que llamar a todas las per-

t 4ona.s que conozcan paraAue venga alguien 4 arreglar una silly
de ruedas rota, unos andadOres u 'otro aparato especial.

Existe ayuda especial park ustedes y para su hijo pa-
ra resolver los obstaculos que se presentan diariamente para tan-
tener la saliva de su hijo. Hay muchas organizaciones y personas ;

que les pueden ayudir. En eita secciEln enoontrarfin_consejos
bre donde encontrar los medicos, dentistas y otros profesionales.
de la salud'que necesita su hijo. ambign sugiere lo gins se pue-
de pacer en casa para complementar el tratamiento e instrucciem
que su.nino recibir/ de los,profesionales.

Los servicios medicos

Si ustedes acaban de llegar al Condado'de Lake y ne-
cesitan o quieren cambiar de medico de cabe era, es muy probablr
que les cueste mucho trabajo encontrar un m dico de cabecera o

icun pediatra que acepte las enfermedades'y r onocimientos peri5-
,dicos de su hijo. Los medicos no se ariuncian excepto en las pa-
ginas'amarillas de su libro de telefonos local y con el Physician

' Referral Service (Servicio de referericia d medicos) de Lake Coun-
ty Medical Society, ubicad9 en 226 Genesee Street, Waukegan, te16-

fono 662-7766. En lag paginas amarillas los medicos ,estan olssi-
ficados alfabeticamente y segun sus especialidades. El servicio
de referencia solamente incluye a meatos de su zona que tienen
el beneplacito de Lake County Medical Society. Una nanera eficaz'
de averiguar cuales son los medicos que aceptan a nillos incapaci-

t
tadoses hablar con la enfermera d.1 oolegio de su nirio o cbn otros
padres relacionados_con este colegio. Si su hijo no va al colegio
tendran que ponerse en'contacto con'la ofioina de Educaci6n Especial
de sd distrito escolar local y pedir los ntmerosde telefono de
la enfermera y del presidente 4e la orggniaci6n de los padres.
La enfermera del colegio lesdara los nombres de los medicos que
cuidan a los niAos'de ese colegio. Para enterarse de cuales soil
los mejores medicos se.recomienda hablar con el presidentede.la
organizaciOn de, los padres y con los padres de ottos'nirios fisica-
mente incapacitados. Hable con ellqs-durante un mitin ae la orga-
nizack6n de padres o.consiga sus ntmeros de teiefono yhable con

.:

ellos. Ademas se puede poner en contacto coil el Lake-MoHenryxRe-
gional Program, el Low Incidence Cooperative AgredhentProgram
del Northern Suburban Special Education District (N.S.S.E.D:), y
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el-Blenkirk Association for the Retarded que son todos grupos
que organizari programas de instrucciOn.padres-nirios de 0 a 3 y
que es posible que tengan listas de medicos que cuidan a niaos
incapacitados.

Ademas de los medicos privados, el Lake County Health
Department tiene centros de examen y tratamiento de enfermedades
y daRos en regimen de ambulatorio en el Belvidere Medical Building
en Waukegan y el Midlakes Medical Building en Round Lake Park.
Una camionetayisita los municipios del condado. En ella va un
medico y otros especialistas en salud. Puede usted consultar la
guia que se encuentra al final de este manual Para enterarse de
las horas de la clinica y de los otros servicios del Lake ,pounty
Health Department.

Los seis hospitales de Lake County tienen centros de
urgencia, con, medicos de guardia las veinticuatro horas del dia.

'Estos hospitales son: American International en Zion, Condell
Memorial, Saint Theresa y Victor Memorial en Waukegan, Highland

'Park Hospital y LakeaForest Hospital. El septimo hospital, Good
Shepherd, abrirA en'octubre de 1979 en Barrington.

En caso de emergencia que requieran ayuda medica es
importante informar a los trabajadores de urgencias sobre que pro -
tiemas medicos r alergias tiene su hijo o que medicinas toma, al
objeto de,protegerle. Se trata de tarjetas. nulseras y etiquetas
que se llevan colgadas del cuello que contienen informaci6n sobre
los problemas medicos de su hijo (por ejemplo: epilepsia, autis-
mo, diabetes, parAlisis cerebral, inconsciencia que recurre, o
vista limitada o semi-sordera), las medicinas que toma regular-
mente (por ejemplo drogas anti-convulsivas) y/o alergias peiigro-
sas (como reacciones que pueda tener frente a la penicilina, plu-
mas o comidas corrientes). Su hijo debe llevar siempre esta in-
formaciOn consigo. Estas tarjetas, pulseras y etiquetas se pue-
den comprar escribiendo'al Medi-Check Internahpnal Foundation,
Inc., 260 Golf Road, Glenview, Illinois 60025.

Hay niaos que toman regularmente medicinas para ali-
viar sus problemas medicos. Por ejemplo personas que sufren a-
taques epilepticos toman a menudo drogas anticonvulsivas para li-
brarse de los ataques. Estas drogas suelen costar cientos de g-
lares cada alio. Si se compran.en cantidades grandes (dentro de
los limites estipulados por las leyes federales y estatales) se
puede ahorrar bastante dinerp.

La Epilepsy Foundation of America tiene un servicio
farmaceutico en sus oficinas situadas en Chicago, que compra las
drogas en grandes cantidades y permite a sus miembros adquirirlas
a precios especiales. Para aprovechar este servicio hay que ser
miembro.

Hay tambien otras organizaciones comerciales y otras
beneficas que venden medicamentos a precios reducidos. Como los
precios varian, se recomienda comparar varios sitios que vendan
al por menor en su barrio.
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La mayoria de los medicamentos ocasionan algunos e-
fectos secundarios. La falta de informaciOn sobre estos efectos
secundarios puede preocupar a los padres y las familias. La com-
ps:Ma Patient Prescription Information, Inc. vende unas hojas que
contienen ester informaciOn y que el farmacgutico incluye con cada
medicina recetada que vende. En un lado de la hoja se explica lo
que es la droga, To que hace, sus efectos secundarios y bap qug
condiciones se puede tomar. El otro lado incluye informacion ge-
neralizada relevante- a todas las medicinas recetadas. En este
momento solo se pueden encontrar estas hojas en las farmacias
que participan en este programa. La compaiiia Patient Prescrip-
tion Information, Inc. ester intentando publicar un libro con es-
tas hojas informativas sobre todas las drogas. Si su farmacia
no conoce este programa o un programa similar, recomigndeselo pa-
ra beneficiar a toda su clientela. Un ejemplo de estas hojas in-
formativas,* en este caso la correspondiente a la droga anti-con-
vulsiva Dilantin (nombre generico: Phenytoin Sodium) sigue en.la
pAgina siguiente.

Los efectos secundaAos que uno quiere evitar a veces
pueden ser provocados no alo por una drpga sino por una combina-
ciOn de distintos tipos de drogas que sg toman a la vez. Si su
hijo toma medicinas regularmente, es preciso que su medico, su
dentista y su farmaceutico conozcan todos los medicamentos que
est& tomando, antes de que le den mAs, u otros. Tambign es nece-
sario enterarse de si existen drogas que se pueden comprar sin
receta medica (como la aspirina o preparados para remediar un res-
friado) que puedan resultar peligrosas cuando se toman con el me-
dicamento que est& tomando su hijo.

Servicios dentales

os problemas dentales son frecuentes en ninos inca-
pacitado . Pueden tener su origen en la incapacidad del nino, su
tratamiento, el desgaste normal de los dientes y de las encias, y
por otras razones. Son ejemplos de problemas dentales causados
por incapacidades que falten dientes, dientes torcidos, esmalte
que ester subdesarrollado, picado o es irregular, enfermedades de
las encias y el moler los dientes. Una terapia a base de drogas
tambign puede afectar la boca de su nirio. La droga anti-convul-
siones Dilantin que se usa Para controlar los ataques de epilep-
sia puede hacer que las encias crezcan de una manera anormal, en-
cima de los dientes y asi impedir el acto de masticar. El use
prolongado de algunas drogas (como tetraciclina, una antibiOtico)
puede dejar los dientes .nanchados, tanto los infantiles como los
permanentes. Las drogas inmuno supresivas pueden causar llagas
en la boca cuando el paciente sufre enfermedades de la sangre.
Los tranquilizantes y barbituricos pueden reducir la cantidad nor-
mal de saliva, lo que, a su vez hace los dientes mas susceptibles
a empeorar. Hace falta que el dentista sepa todas las drogas que
toma su hijo para que pueda elegir el mejor tratamiento para es-
tos efectos secundarios.
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oitNI roIN

. Ar4lorivuleant/Antispileptic

Cowen grind Name: Margin

H Prevents convulsions inepilepsy.

If drowsiness, tiredness,
visior oaso mu coordination occurs, do not

drive a car, operate machinery or do Other activities
needing mental alertness.

If dizzy avoid stairs and sit or lie down.
CAN your physician right awry if you line

rash, unexplainable fever or sore throat,
joint pain, swollen glands or pert-istant headache, or
other effects of the medication which do not go away in
10
Follow

days.
your physician's instructions carefully for this and

any other medication, taking the right amount at the right
time, because stopping this medication can rause sudden
convulsions.

Avoid the use of alcoholic beverages, sleeping pills or
tranquilizefs unless your physician knowsit.

Report the name of this and all other medications to the
physicians and dentists that you go to see.

It is important to brush your teeth and gums daily.
If you have the liquid medication. shake it well before

measuring each dose. Do not put in a refrigerator or freeze
it

Carry an information -card or weer a medical alert .
bracelet with the names of the medications on it that you
are taking.

When first starting this
t may not be received for a week

to 10 days.
Occasicdally twitching of the eyeballs, double vision,

stomach upset heartburn, difficulty with swallowing and
loss of taste and appetite have been reported.

The benefit of using this medication during pregnancy or
breast feeding must be discussed with your phyr.ician.

Laboratory tests must be done on the order of your
physician periodically while you are taking this medication.

Take with water and with or without food.
t is medication with food nu--y reduce any

stomeeh upset.

A

*ReproducciOn autorizada por Patient Prescription Information, Inc.
Chicago, Illinois. %

Estos problemas especiales aparte, la mayorla de los
problemas Oentales de los niRos incapacitados vienen a causa de
las mismas enfermedades sufridas por todo el mundos la decaden-
cia del diente y las enfermedades de las encias. Esto resulta
cuando no to limpian y cuidan los dientes todos los dias. Tal
deterioro y las molestias que lo acompaRan se pueden evitar ponien-
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do mucha atenci6n en el cuidado de los dientes en casa y por pro-
fesionales.

Existen en general tres razones para q h ya pro-
blemas dentalesi sarro, tendencia a deterioro . El
sarro es una pelicula pegajosa e incolora de bact r as danosgs
que crece cnnstantemente alrededor de los dientes. Si no sequi-
te, por lo menos una vez al dia, cepillando los dientes y limpian-
do entre ellos usando un hilo-especial muy fino, lalenta acumula-
ci6n de sarro puede llevar a la decadencia de los dientes y cau-
sar enfermedades de las encias.. La eliminaciOn,de sarro es una
de las maneras mfis eficaces de controlar la decadencia de los
dientes y las enfermedades de las encias. Basta cepillar los
dientes una vez al dia con un cepillo de dientes blando para que
estfin protegidos al mfiximo. Ayuda mucho limpiar entre los dientes
con el hilo especial, si es posible. El dentista o la enfermera
del colegio le pueden enseriar los mfitodos correctos para la lim-
pieza de los dientes.

Hay gente cuyos dientes son mfis sensibles al deterio-
ro que los dientes de otras personas. 'El fluor es una substancia
que hace que los dientes seen menos vulnerables. Se encuentra en
el ague potable dealgunos municipios. Si no, se lo puede apli-
car en el consultorio del dentista, o en casa (en forma de enjua-
gues para la boca, pastillas o pastas de dientes especiales). Su
dentista les aconsejarfi sobre la mejor manera de aplicarlo a los
dientes de su hijo.

El azficar es tambien una causa importante del deterio-
ro de los dientes. El azficar es. peligroso cuanto mfis se come y
cuanto mfis tiempo se queda en la boca. Para evitar que empiece
este deterioro es necesario no comer dulces (incluyendo las frutas
secas como las pasas) o por lo menos comerlos durante las comidas
pare que el acficar no llegue a cubrir los dientes.

Puede ser dificil o incluso imposible que su_hijo a-
prenda a limpiar sus dientes sin la ayuda de una o varies perso-
nas. Existen folletos que dan sugerencias sobre c6mo acomodar un
cepillo de dientes para que lo pueda usar una persona incapacitada
y c6mo pueden los_Tadres u otras personas ensenar a sus hijos la
manera de limpiarse eficazmente los dientes. Para conseguir un
folleto que se llama Caring y que es gratis se puede escribir al
American Dental Association, 211 East Chicago Avenue, Chicago Ill-
inois 60611. Otro folleto que puede interesarles es Toothbrush-
ing and Flossing: A Manual of Home Dental Care For Persons Who
Are Handicapped del National Easter Seal Society for Crippled
Children and Adults, 2023 West Ogden Avenue, Chicego Illinois 60
612. Lo venden por 1.50 glares. El National Foundation of Den-
tistry for the Handicapped, 1726 Champa Street, Suite 422, Denver
Colorado 80202 vende Home Dental Care for the Handicapped Child.
Vale 1.50 glares. 'Tembien su dentista puede darle informaci6n
sobre como un hijc r bdesarrollado puede limpiarse lbs dientes y
usar el hilo especial para limpiar entre los dientes.
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Es posible que tengan problemas en encontrar un den-
tista que acepte a su hijo por no saber o no querer tratar a ni-
rios timpacitados. La enferm r del colegio de ensenanza espe-
cial sabrfi probablemente de de tistas que si aceptan nirios sub-
desarrollados. Si no es asi? a Acaclemy of Dentistry for the
Handicapped, 1726 Champa Str et, Suite 422, Denver Colorado 802
02, tiene una guia con los n mbres de los dentistas miembros de
la Academia que aceptan a nirios incapacitados.

Ademis de'acudir a un dentista privado se puede vi-
sitar uno de los varios hospitales que tengan escuela para den-
tistas donde las personas incapacitadas tienen una clinica es-
pecial. En estas clinicas el nnorecibe servicios de inspec-
ciOn, tratamiento y prevenci6n. Durante la primera visita se e-
xamina al nil-10 para ver si se le puede tratar en una silla de
dentista o si es necesario dormirle primero con anestesia. Si
es posible se le hace una inspecci6n de la boca y rayos equis
de los dientes para ver si tiene caries y otros problemas den-
tales. En la mayoria de los casos el trabajo dental se le hace

-en la silla del dentista que es mucho mas barato que estar en
la sala de cirugia bajo anestesia general. Durante esta visita
inicial 0,-.dentista les explicara el problema dental de su hijo
y el mejgr t6todo de tratamiento. Si,hace falta usar anestesia
general es posible que el nil() pase la noche en el hospital, aun-
que tambien es posible que el nino vuelva a casa el mismo dia.

Un servicio importante de las clinicas es su progra-
ma de prevenciOn. En este caso el paciente visita la clinica
para aprender c6mo cuidar sus dientes. Las clinicas animan a
los padres para quo aprendan los mgtodos correctos y dietas ne-
cesarias para cuidar los dientes. Se recomienda un rfifimen o
dieta y suplementos de fluor especialmente para los nino cuyas
dietas carecen de vitaminas y las comidas que les hacen falta
para que sus dientes sigan sanos.'

A petici6n del distrito acad6mico, el Illinois Ma-
sonic Hospital monta un servicio de inspecci6n en los colegios,
de nirios incapacitados.

Visi 6n

Normalmente el colegio donde asiste su hijo ofrece
un servicio de indpecciOn de la vista cada drio. En caso de que
no sea asi, puede ponerse en contacto con el Lake County Public
Health Department donde examinan la vista gratis como parte de
su programa de ng Services. Si se c mprueba que su hijo
puede tener problemas de la vista, hay que ponerse en contacto
con un especialista en esta materia. La e ermera del colegio
les podra recomendar alguno.

El optometrista busca cualquier indicio de defectos
o fallos de la vista, en los ojos. Puede recetar ejercicios y
lentes correctores, pero no puede recetar medicinas para aler-
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gias o infeccione. .Baja el titulo "Optometrists" en las pagi-
nas amarillas de la lista de telefonos puede encontrar el nombre
dealguno.

El oftalmSlogo es un medico slue se especializa en el
estudio y tratamiento de los defectos y enfermedades del ojo. El

9ri.'

oftalmSlog pdede ofrecer un examen de los ojos.mAs pompleto que
el exame e un optometrista, Pero tambien cuesta mass Puede en-
contrar e nombre de un oftalmologo en las pAginas amarillas de
la lista de telefonos bajo el titulo "Physicians-Ophtalmologists".

La persona, que se ocupa de las recetas de gafas o de
lentes de contacto es un Optic°, cuyo trabajo consiste en hacer
o comprar instrumentos Opticos y de limar las lentes para que sean
de la potencia que pone en la receta. Losjipticos no estan capa-
citados para examinar los ojos pero les pueden vender las mostu-

ras y los lentes necesarios. Muchos optometristas ofrecen4servi-
cios Opticos como parte de su negocio pero los oftalmOlogos no
entran en esta actividad.

DesOrdenes de la,comunicaciOn'

Los nirios subdeaarrollados a menudo tardan mas en ha-

blar. Es posible que su desarrollo mental y motriz sea mas lento

que su crecimiento fisico en cuyocaso es imposible que hablen

en la edad esperada. Ese fen6meno puede complicarse por la exis-
tencia de incapapidades fisicas que le hagan al nino dificil o
imposible eniitir los sonidos correctos.

..

No obstante la existencia de problemas del hablar eso

no quiere decir que el nino no pueda comunicarse. La comunicaci5n
tambien incluye los otros sentidos, como los ojos, los oidos y
otras partes del cuerpo que se'usan para dar y recibir informaciOn.

Los padres pueden darse cuenta de si los hijos se re-
trasan en la utilizacion del lenguaje, segan el nivel de desarrollo
alcanzado a una edad determinada. Una regla sencilla es la que si
el nino no ha empezado a hablar al llegar a su segundo cumpleanos,
es hora de preocuarse Si los padres esperan hasta el tercer
cumplearios del nino habran perdido mucho tiempo valiosd. 4ps tec-
nicos en lenguaje y en hablar han creado unas listas donde se
cuentran las distintas edades y sus niveles corresPondientes
utilizaciOn del lenguaje para poder juzga si un nino esta re ra-

isado en su hablar. Un libro interesante ue contigne una de tas
listas y tambien metodos para enseriar a' u hijo a comunicarse es
Your Developmentally Retarded Child Can Communicate: A Guide for
Parents and Teachers in Speech, Lariguve and Non-Verbal Communica-
tion escrito por Julia Molloy y Arlend Natkin.

Si su hijo va retrasado en aprender a hablar, es pru-
dente no it cprriendo a una persona que afirme que puede hacer un \
milagro y gar&ntizar que hable bien despues de dos o tres leccio-

)nes. Es mejor visitar una clinica donde le pueda examiner mas de
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una persona. Si Su hijo tiene menos de tres arios, se recomienda
como un bun sitio el Like McHenry Regional Program. Tambien
se puede encontrar sitios especializados en desordenes comunica-
tivos entre las clinicas de diagnOstico mencionadas en la secciOn
de DiagnOstico y evaluabiOn del primer capitulo. La Northwestern
University en Evanston, Illinois tiene una clinica especializada
en el diagnOstico y'tratamiento de los destirdenes comunicativos.

Hay dos partes importantes en la comunicaciOn, a sa-
bers el hablar y el lenguaje. El hablar es la producciOn de so
nidos arreglados de tal manera que otra persona puede captar un
significado determinado. El lenguaje es un sistema de sonidos
y movimientos comunicativos, mfis el old() y la comprensibn de los
sonidos y mcvimientos; o sea es la totalidad de dar y recibir ide-
as mediante'sonidos, movimientos y gestos significativos?

Con la terapia del hablar y del lenguaje, su hijo a-
prendera importantes habilidades de la comunicaciOn. La comuni-,caciOn es una habilidad social que se aprende solamente con el
intercambio con btras personas. Es posible que su hijo este so-
lamente unas horas a la semana con un terapeuta del hablar y del
lenguaje y por eso conviene que ustedes refuercen este intento
hablando mucho en casa. Si ustedes usan los metodos aprendidos
del tecnico especialista en hablar y en lenguaje, pueden asegurar
que lo que el nirio est6 aprendiendo tenga consistencia.

La comunicaciOn verbal y no-verbal

A

Los ninos on problemas en el comunicarse se clasifi-.
can seen puedan hablar, o ninos verbales o ninos no-verbales.
Aparte de las estrategias que se usan para enseriar, que hay varias,
el niFlo debe aprender el lenguaje receptivo antes de que pueda
aprender el lenguaje expresivo. El aprendizaje del lenguaje re-
ceptivo consiste en un proceso progresivo en el cual el nirio ern-

: pieza escuchando estimulaciones que le obligan a poner atenciOn
(por ejemplo: decir suinombre, a lo que el nirio reacciona con
un tipo u otro de atenciOn), luego pasa a escuchar y a reaccio-
nar a distintos sonidos (por ejemplot andar como un soldado o
dar palmadas mientras se oye masica) y termina escuchando y res-
pondiendo a los sonidos (por ejemplot ser capaz de responder co-
rrectamente a las palabras "para", "espera", "caliente", "mira",
"ven aqui"). Una vez el nirio haya podido alcanzar el lenguaje
receptivo puede aprender las formas del lenguaje expresivo.

Los ninos no-verbales tienen muc.has aneras distintas
de comunicarse on otras Lersonas. Un metodo co veniente para el
nrrio no-v (y para ninos que no pueden emitir sonidos compren-
sibles) s el de la comunicacitin total. \

til
\.,

Usando la comunicaciOn total, los terapeut s utilizan
el habla, seriales manuales, gestos, deletrear con los edos todo
simultaneamente. El nirio incapacitado que aprenda la comunica-
ciOn total puede llegar a tener un modo de comunicars a una edad
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. i muy temprana. Los terapeutasusan las habilidades que el nilip

I
ya posee para ayudarle a comunicarse. La meta es siempre la

i misma: que todos los ninos hablen bien y los demAs le entiendan
! con facilidad.

/ ------

Mfitodos alternativos de comunicarse

Los mfitodOs alternativos de comunicarse que seexpli-
can mfis abajo van desde mfitodos sencillos que se usan con nirioS

que tienen muy pocolenguaje expresivo, hasta los mfitodos mgs
complicados que se usan con nirios que tienen capacidad de expre-
sion mhs completas. En todos estos niveles, ustedes pueden ayu-
dar a su hijo a comunicarse mejor si practican los ejercicios
de comunicaciOn cada vez que tengan tiempo libre. Es importante
que la prfictica de estos ejercicios se realizan de una mar-16ra re-
gular) por_ ejemplo durante la comida, mientras el nirio juega.y
mientras°usted realiza sus faenas domfisticas.

Hay un metodo que se llama la comunicacion mediante
el- dibujo. Se.trata de una colecciOn de dibujos, que pueden ser
reconocidos. por el nirio, que este nick lleva siempre consigo en
forma de un folleto o pegados encima de un carton. Cuando le in-
teresa comunicar una idea o una necesidad, apuntan al dibujo co-
rrespondiente (por ejemplo, a un dibujo de un vaso con liquido
dentro cuando tiene sed).

Otro metodo m apropiado para personas que no estfin
en contacto continuo con nirios no-verbales, es el de los simbolos
Bliss. Los simbolos Bliss son un sistema de lineas y puntos com-
binados de varias maneras, que representan palabras. Los folle-
tos o cartones que los nirios llevan consigo, consisten en este
caso de simbolos Bliss puestos al lado de las palabras correspon-
dientes, escritas. Para comunicarse el nirio seriala el simbolo
Bliss mientras quq la persona que "esta escuchando" lee la pala-
bra escrita debajo. Si han tenido buenos profesores y mucha prAc-
tica, algunos nirios no-verbales pueden usar mfis de 300 simbolos
Bliss para comunicarse.

Un tercer metodo de comunicaciOn pare nirios no-verba-'
les es un lenguaje de seriales. Un lenguaje de seriales consiste
del-uso de gestos para comunicar una palabra o una frase entera
y tambifin de movimientos de los dedos particularmente para dele-
trear las palabras. El vocabulario de seriales que puede llegar
a tener.un nilio no-verbal puede ser muy grande.

En muchos casos lob nirios no-verbales usan una'combi-
naciOn dp seriales y de lenguaje. Ia palabra que el nirlo probable-
mente quiere decir no la lira correctamente pero la combinaciOn
de seriales y lenguaje es suficientementa completa para que exista
comunicaciOn con otra persona. Un ejemplo es el dibujo que sigue
del libro: MmTerrific Just for Me Book de la Glenkirk Associa-
tion que es unTibro para los padres y otras personas interssadas
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que quieran enseRar a nnos no-verbales sesenta seRales-palabras
en el mfitodo de comunicaci6n total. *.

Hola

*Con el permiso del Glenkirk Press, Glenkirk Association for the
Retarded, Northbrook, Illinois.
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Como ayudar a su hijo para que hable mejor

Para el nino verbal, las palabras, en todas sus com-
binaciones no son solamente sonidos sino que consisten en melodia
tono, volumen y ritmo. El hablar es correcto y agradable cuando
todos estos elementos se combinan y comunican una idea.

Cuando los nirios no pueden decir los sonidos como
tendrian que decirlos es que tienen un problema de articulaci6n.
Cuando existe un problem de articulaciOn, faltan t-onidos (erro-
res de omisiOn), los sonidos salen mal formados (errores de dis-
torci6n) o sale un sonido en lugar de otro (errores de substitu-
ciOn). En algunos casos solo se encuentran errores en uno o dos,
sonidos mientras que en otros hay tantos errores que no se entie -
de lo que dice el nino.

AdemAs existe el problema de la voz cuando las pala-
bras salen monOtonamente y no tiren variedad,'y cuando el tono
es demasiado alto; agudo, ronco, nasal o blando. Normalmente es-
tos problemas de la voz no son tan serios porque la voz dal nino
cambiara al crecer este.

Si las palabras salen espasmOdicamente existe el pro-
blema del ritmo. Todos los nirios titubean y se repiten cuando
hablan aunque esta tendencia esta mas acusada en unos nirios que
en otros. Al crecer hablanhAs y mas acertadamente, El hecho
de que titubeen y se repitan no es serio en si. Es cuando es tan
severo que interfiere en el habla de su nino, que tiene que hacer
un esfuerzo brutal, por ejemplo cuando tartamudea mucho, que'se
debe llevar al nino aun terapeuta para que le examine.

La meta
problemas del habla
biar ideas verbal o
de intercambiar las
mas del habla.

mas importante de toda terapia que trata con
y del lenguaje es que el nino pueda intercam-
no-verbalmente. Una vez superado el problema
ideas, se puede intentar mejorar los proble-

Aqui hay unas sugerencias no muy definidas que pueden
ayudar a su hijo a hablar mejor. Elhablar tiene que ser diverti-
do. El nino tiene que saber que a ustedes les gusta hablar con
el o ella. Lo que dice su hijo es menos importante que el hecho
de que le divierta tanto hablar como escuchar. Se pueden 'lacer
juegos con los sonidos hablados y las palabras. Se pueden con-
tar cuentos y leer en voz alta. Es importante que crezca la se-
guridad que ,sienta el nino al hablar. No se debe intentar corre-
gir todas las equivocaciones gramaticales. Con el tiempo el nino
rectificarA estos errores, siempre y cuando ustedes le hayan dado
un ejemplo de como usar norrectamente el lenguaje.

Los colegios ofrecen terapias del habla y del lenguaje.
Si a ustedes les interesa mas que la terapia tenga lugar fuera del
colegio, pueden encontrar ayuda en el Easter Seal Society y tam-
bien en clinicas especializadas en habla y lenguaje y en profesio-
nales oficinas privadas.
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Problemas del oido

Si un nirio tiene problemas auditivos, el Lake-McHenry
Regional Program tiene los aparatos necesarios para examinar el
oido a los nifios incapacftados. Las personas incapacitadas ma-
yores de veintifin alios pueden tomar un examen gratis en el Illi-
nois Institute for Developmental Disabilities de 1640 West Roose-
velt Roads Chicago Illinois 60608. Si su hijo'tiene un aparato
para ayudarle a oir mejor, en caso de alg.n problema se puede lle-
var este aparato a los centros especiales que se ei'cuentran en
las paginas amarillas de la guta 4e telefonos bajo el titulo
"Hearing Aids". Si le Interesan mas recomendaciones en cuanto a
la selecci6n de estos centros, puede preguntfirselo al terapeuta
de habla y lenguaje o a la enfermera del'colegio.

Se recomienaa leer para completar su informaciOn

Molloy, Julia S. and Arlene Matkin. Your Develoipme tally Retarded
Child Can Communicatei A Guide for Parents anId Teachers in
Speech, Language, and Non-Verbal Communication. New York:
John Day, 1975.

Esce libro esta organizado de tal manera que va desde
los principios basicos del habla yiotros metodos de
comunicarse hasta las medidas especificas. Es deta-
nada, fficirde entender y pone enfasis sobre las me-
didas practicas y rapidas que pueden llevar a mejorias
notables y decisivas.

Newcomb, Joyce R. and'Carol,R. Heitman (illus.,) . My Terrific Just
for Me Book. Glenview, Illinois: Glenkirk Press, 1977.

Este libro utiliza el concepto de la comunicaciOn to-
tal pare. presentar sesenta palabras de entre la lista
de palabras mas usadas por los nirio cuando empiezan a
hablar. Los profesores y los padres aprenden las se-
nales y ayudan a los nirio a aprenderlas tambien. Como
el libro tiene. formato de cuaderno se puede it ahadien-
do mas pAginas a medida que el nirio vaya aprendiendo
1116s seriales.

Para mas informaciOn sobre el habla y el lenguaje se puede escri-
bir a:

The American Speech and Hearing Association (ASHA)
9030 Old Georgetown Road
Washington D. C. 20014
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Reparaciones de aparatos especiales

t Si su hijo usa aparatos especiales (como aparatos_ para
ayudarle a andar, sillas de ruedas o hierros para las piernas)
puede resultar dificil man:3nerlos,en buenas condiciones y encon-
trar todas.las piezas necesarias cuando se hayan gastado las ori-
ginales. Si su hijo asiste a un colegio de educaciOn especiali-
zada, es posible que el personaLde terapia (que incluye a los
terapeutas fisicos y de ocupaciones y al encargado de reparacio-
nes del edificio) esten preparados para resolver el problema,.
Como este personal tiene a su cargo la responsabilidad de un gru-
po muy gran de de,

con
que usan aparatos especiales, a menudo es-

tan en contacto on las comparilas que fabrican y distribuyen estos
aparatos4. Los padres de los nirios que no estan en las alases es-
peciales de los colegios publicos son los que tienen problemas
para encontrar a alguien queles arregle los aparatos. Una su-
gerencia es llamar al distrito de educaci6n especializada y pedir-
les los nombres de los terapeutas fisicos y de ocupaciones que
trabajan para el distritc. Puede usted ponerse en contacto con
los terapeutas y pedirles que arreglen los aparatos de vez en
cuanda pagandoles'por cada visita. Si no se puede encontrar a
nadie a quien le interese este tipo de arreglos se pw_Ide pedir a
los terapeutas que recomienden a alguien que pueda ayudar. Hay
tres sitios donde pueden encontrar ustedes ayuda. Son los depar-
tamentos de rehabilitaci6n de los hospitales, los centros de cui-
dados a largo plazo cuyos nombres encontraran, al final de este
manual y las comparilas que fabrican estos aparatos especiales.
Estas comparilas les pueden recomendar a alguien que sepa reparar
,e1 aparato.

La nutriciOn

Muchos de los problemas relacionados con el subdesa-
rrollo vienen de una nutriciOn pobre. Esta falta de nutriciOn
tiene su causa en problemas en comer bien que a su vez estan cau-
sados por complicaciones fisicas que forman parte ,del subdesarro-
llo y medicinas que se toman para controlar los sintomas de inca-
pacidades fisicas. Se han inventado muchos metodos para que los
padres ayuden a sus hijos mientras estan en casa. Estos metodos
van desde ajustar los cubiertos para que el nirio los pueda manejar
a su manera hasta un horario adecuado de dar los, medicatentos y
comidas. Cada tipo de incapacidad trae consigo problemas especi-
ficos de comer, normalmente uno de entre cuatro variedades: no
poder chupar, masticar y tragar; no poder agarrar, falta de coor-
dinaciOn de la memo; control del peso y ausencia de informaciOn
sobre la nutricOn de los padres.

La informaciOn y los metodos citados abaj° son so-
la nte ejemplos de soluciones posibles para resolver los proble-
ma de la gente incapacitada. Si necesi.ta usted mas informaciOn
sob metodos mas adecuados para su hijo, se puede recurrir al
terapeuta fisico o el de ocupaciones, la enfermera o la profesora
que trabaja en it colegio de su jo. Si el nino no esta en nin-
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gfin colegio, puede ponerse en contaCto'con el Lake-McHenry Re-
gional Program, el programa 0-3 de la Glenkirk Association for
Retarded y el Low Incidence Cooperative Agreement Program del
Northern Suburban Special Education District. Les pueden
car profesioziales que les pueden ayudar. Desde luegc, tanto su
medico como su especialista en nutriciOn lee pueden ayudar.

Chupar, masticar y.tragar

El hecho de no poder masticar, chupar y tragaresta
relaoionado con muchas incapacidades. Estos son algunos ejemplos.
Los ninos que tienen el sindrome de Down sufren una demora en su
ritmo de desarrollo que les cause. la formacitin tarea de sus 're-
,flejoe crales domo chupar, Masticar es dificii tanto para los
ninos afectados por el sindrome de Down como para los'nihOs afec-
tados de parfilisis cerebral, porue cuando"les salen sus dientes
les salen mal'alineados Los ninos con parfilisis cerebral tienen
dificultades para comer, por razones de la falta de coordinaciOn
entre los mfidculos de la lengua, los labios y la, garganta. Dilan-
tin, una medicacibn que 'toman algunos ninos epilepttcos, hace que
las encias se hincheb,y se vuelven espOnjosast:don lo que comer
resulta:bastanie doloroso. Mientras que los mhos autisticos pue-
den recharzar completamente la comida saida y.rechazar o terier
nauseas al masticar'y tragar comidas "menores".

hijp chupa debilmente, se le puede ayudar a que
lo-haga con mas fuerza. Lo mejor para estimular la reacci6n de
chupdr son las substancias frias y'dulces. Ofrezcale agua frla
mezclada con miel, meta un "(1-tip" (un palito con algoOn en los
extremos)..dentro de una fruta y frote las enclas y"la lengua con
el palito, o se puede poner miel o un pure de fruta encima de un
chupete. Como los ninos son tan distintos entre si es necesario
hacer experimentos a ver que tipo de pez6n le va mejor. Mientras
el niho esta aprendiendo a chupar con ma's fuerza es preciso reem-,
plazar.los pezones don otros que tengan agujeros pequerios, pa-
ra que coupe at n, nas fuerza. No se olviden de abrazarle y
hablar con el.

.

De la misma manera, si su'hijo tiene prolemas cuando
traga se le puede ayudar a tragar correctamente. Norma mente
mientras aprenda a chupar ir.n desapareciendo sus pro emas al
tragar. A menudo los problemas al tragar existen a usa de la
posiciOn de la lengua y del use que. haga de ella. 'Su hijo debe
guitar la comida de la cuchara con el labio superior y debe ce-
rrar la boca cuando quiera tragar. Puede mantener su cabe7a
clinada hacia atras pero solo como remedio temporal ya que de
esta maner& su hijo nunca aprenderia a usar la lengua para.empu-
jar la comida hacia la garganta. Para ayudarle a tragar se puede
acaricizar suavemente el cuello debajo de la barbilla con un movi-
miento hacia arriba o acariciar la cara desde la oreja hacia de-
lante hasta la esquina de la boca.
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En cuanto'arenseriar a su hijo a masticar, en esto.pue-
den ustedes ayudarle mucho. Su-hi:.::o est6 preparado.pare masticar
cuando 61 o ells puede mover la lengua y tiene ya los dientes
principales. No obstante la ausencia de estos dientes no debe e-
vitar que intente masticar comida como galletas saladas, verduras
y patatas cocidas y debidamente picadas. Cuando tenga los dientes
principales se le puede poner un'pe:!azo de comida pequerio entre
,los dientes de detrAs.y moverle la mandibula inferior en direcci6n
vertical, esto es hacia arriba y hacia abajo. Ens6riele como rims-
tica usted y pOngale un espejo delante pare que vea cOmo:lo hace.
Si le meten la comida en ambos lados de la boca alt4::nakdo un la-
do con el otros, el nirio se acostumbrar6 -a masticar con toda la
boila. Siempre es buena idea darle,trozos pequerios.de comida para
empezar. Se puede ir aFiadiendo trozos m6s grandes pocd a ppco.
Es m6s dificil aprender a masticar un nirio mayor que siempre ha
comido pures que un nirio que haya empezado a hacer ejercicios con
la boca a una edad mas temprana.

Ayude a su hijo & que se d6 cuentsa de que tiene bocce,
lengua y dientes. Con un espeio delante le puede ir enseiiandc
estas partes de la cara y de le_ ,oca diredtamente o mediarite un
juego. Diganle que hlaga movimit.ntos =Do besar, bostezar y soplar
delant6 de un espejo. Ens6fiele a mover la lengua pare que toque
el labio superior, el inferior y las esquinas,de la boca. Si lo
hace bien se puede poner ment'aca de cacahuetes o miel como premio
en estos lugares. Estos ejercicios se pueden practicer antes de
empezar la comida o durAnte la merienda.

Debido a que les duelen las'enclas, algunos nirios tie -
nen.problemas en cambiar a comidas glides. Quiz& sea necesario
al principio darle comidas pure o. coladas, pero hay que cambiar
a comidas m6s denbas cuanto antes posible. A un nirio mAsjoven le
resulta mas facil aceptar la comida m6s densa que a uno mayor.
Cuando su hijo pueda controlar los masculos de la garganta, la
lengua y la boca, le puede dhadir a su comida, comida picada y
m6s tarde comida s6lida. Si esta transiciOn se hace poquito a
poco su hijo se acostumbrar6 a la consistencia mas densa y con un.,
poco de prActica aprender a utilizer estas comidas. Para ariadir
m6s densidad a su dieta, se le pueden dar bebida a base de frutas,
-puiposas, como la naranja o zumo de tomate. Al pure se le'puede
anadir trozos de galleta y fruta.

Si se cuida bien, los dientes estaran en mejore's con-
diciones y se pueden evitar problemas como encias hinchadas o do-
lores que hacen dificil masticar, chupar y'tragar. Adem6s de lcds
cuidados que ya hemos explicado en la secci6p d_a Servicios Dente-
les de este Manual, como slepi tar los iientes y user-el hilo es-
pecial, se puede prevenir e Ape los dientes se estropeen evitan- t
do alimentos ricos en almidon y eh azucar como por ejemPlo los ..,

dulces, bebidas carbOnicas, pasteles, galletas y cereales recu-'
biertos de azficar. Si ustedes comen dulces es mejor comerlos du-'
rante la comida. Los dulces se quedan metidos entre los dientes
o se pegan a laluperfIcie dental donde se transforman r6pidemen-
te en 6cidos destruotivbs por las bacterias que existen en la bo
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ca. Si se toman los dulces durante la comida, otra comida que se
tome despues se llevarA el azficarcde la boca.

La coordinaciOn de la mano

El no poder-coger algo y una coordinaciOn pobre entre
la mano y la boca se asocia con muchas incapacidades. A menudo
los nilios aquejados de parAlisis cerebral tienen dificultades pa-
ra comer solos. Si son atetoide el movimiento excesivo que ocu-
re durante la comida puede hacer que se derrame gran parte de
ella. Si el nirio es b'spastico o ataxic° como tiene limitado el
movimiento de los brazos, le resulta dificil comer solo. Otros
nilios con problemas tambien motribes aunque no tan severos expe-
rimentan-'muchas frustraciones con los movimientos entre la mano
y la boca.

Su hijo podrA comer con menos esfuerzo si usa cubier-'
-tos adecuadoS. Puede usted encontrar instrucciones para hacerlos
usted misnm o improvisar cubiertos especializados, quiz& su medi-
co tenga'este tipo de instrucciones, o laE tenga el terapeuta
fisico o de ocupaciones, la enfermera o el especialista en nutri=
ciOn. Todo cimbio que se haga en los cubiertos debe hacerse bajo
la vigilancia de estas personas. Por ejemplO es posible que haga
falta ailadir a las cucharas, tenedores, cuchillos y tazas trozos
de espuma o un mango de manillar de biciqleta para que se puedan
agarrar mejor estqs objetos. Spn Stiles las tazas con asas gran-

" des ya que se puede usar-toda 7a mano para cogerlas. Si su hijo
'muerde las cucharas pueden usar cucharas recubiertas de goma. Los
platos de plAstico'resultan mAs econ6micos ya que no se rompen
facilmente. Son importantes los platos soperos ya que hacen mAs
fAcil el esfuerzo de colocar la comida encima del tenedor o la
cuchara. Anime al nil° a comer solo tan pronto como el le indique
que quiere hacerlo. La meta es conseguir que coma independiente-
mente. Se empieza ayudando a los nirios a que cojan las cucharas
y las tazas y a que se lleven la comida a la boca. A medida que
van avanzando aprendiendo hay que ayudarles menos. Si manifiesta
poca fuerza o debilidad en agarrar o alcanzar cosas, se pueden in-
tentar actividadeb entre. las horas de comer para mejorar la coor-
dinaciOn manual. Como ejemplo se puede citar, jugar con arena,
jtigar a.pelota, usar juguetes que haya que empujar, tirar y juga
cdh agua en un cubo, con una cuchara y una taza.

El control del peso

Algunas incapacidades est& relacionadas con problemas
de peso. Los ninos aquejados del sindrome de Down tienen un gas-
to menor de energia comparado con otros nirios de la misma edad y
como consecuericia tienen tendencia a estar gordos. Un nirio con
parAlisis cerebral espAstica necesita muy pocas calorias debido
a que los mfisculos .se oponen entre si neutralizando el movimiento.
No conviene que este gordo ya que esto limita el movimiento aSn
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mfis lo que a su vez empeora el problema.. Los nirios que sufren de
parfilisis cerebral atfixica tambien sufren limitaciones de movi-
miento. Como no tienen mucho sentido del equilibrio se caen fre-
cuentemente, y por eso se mueven lo minimo. Poca movilidad quiere
decir que el ni o necesita comer menos que otros con mfis movili-
dad.

Si su hijo esta gordo se le puede ayudar a perder-pe-
so. Antes de empezar cualquer dieta para perder peso es aconse-
jable que el nirio pase un examen medico para asogurarse de que
esta perdida de peso no le harfi dailo. Se puede evitar que su hi-
jo Bane demasiado peso si se sigue un plan en que haya comida de
cada uno de los cuatro grupos principales de alimentos: verduras
y frutas, carne, productos derivados de la leche y pan o cereales.
Para merendar se puede comer fruta fresca, verduras crudas, leche
sin grasa, pan tostado con mermeladas de pocas calorias, al
zumo de fruta en vez de bebidas carbOnicas, patatas fritas del
tipo churrero) y dulces. Su medico o el ospecialista en nutri-
tion le puede indicar una dieta mfis especializada si es preciso.

Tambien es importante el ejercicio apropiado. Anime
a su hijo a que tome parte en actividades que fortalecen el cuer-
po y mejoran la destreza. Existen muchos juegos y actividades
que se pueden hacer en casa. Tambien hay programas especiales
de recreo que ofrecen muchas posibilidades,(ver la secciOn de este
,manual sobre El ocio). El especialista en recreo del colegio o
del Park District pueden darle consejos sobre los ejercicios mfis

adecuados para su hijo.

Algunos nirios tienen tendencia a estar flacos. Los
nirios aquejados de parallels cerebral atetoide sufren de movi-
mientos exagerados, involuntarios que hace que sus necesidades ca-
lOricas sean casi el doble que las necesidades de otros nirios. Hay
nirios que pierden su apetito o se encuentran mal despues de tomar
sus medicinas y no come n. El resultado es que nc mantienen un pe-
so normal.

Si su hijo este. ilaco hay muchas maneras de ayudarle
a ganar peso. Es esencial que tome comidas que tengan muchas pro-
teinas. Los huevos, la carnet las aves, el pescado, las judias y
la leche son todos alimentos ricos en proteinas que pueden,incre-
mentar el nUmero de calorias que tome diariamente su hijo y darle
la cantidad det.alimentos necesaria para que su desarrollo sea me-
jor. Se le puede ayudar a ganar. peso aumentando nOmero de co-
midas diarias de tres a cuatro o cinco. Puede merendar a menudo
pero nunca comer de lo que no alimenta. Aplauda los esfuerzos de
su hijo por terminar lo que tiene en el plato. Un medico o espe-
cialista en nutriciOn le ayudara a planear una dieta que contenga
mas alimentos beneficiosos que le proporcionen muchas calorias.

Para los ninos que pierden el apetito por causa de los
medicamentos que toman es aconsejable darles la comida principal
o antes de que tomen La medicina o cuando sus efectos sean mfis de-

biles. Puede preguntarle al medico que le recet6 el medicamento
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o al farmaceutico cuales son las horas mas apropiadas para tomar
las medicines y para colT.

La nUtriciOn a ro iada

Otra cause de-problemab alimenticios entre los nifios
subnormales es la falta de informaciOn sobre la nutriciOn adecua-
da. Los padres deben saber mess sobre. las dietas especiales que
existen pare prevenir algunas trastornos del desarrollo, edemas
de conocer c6mo debe alimentarse a todos los miembros dela fami-
lia. Siguen mls abajo dos ejemplos de dietas especiales y unas su-
gerenciab sobre como hacer que a su hijo he resulte agradable co-
mer.

Los nilips que nacen con fenilcetonuri PKU) sufren
de una deficiencia'congenita del metabolismo que les impide dige-
rir ciertos alimentos que sonesenciales para su desarrollo men-
tal y emocional. Existe una dieta especial que hay'que seguir
a fin de evitar los peligrosos efectos,de ester enfermedad. A Ca-
si todos los nirios se les examina al nacer para ver si estfin aque-
jados de PKU. Si el resulted° del test es positivo, smpiezan en
seguida esta dieta especial que hay que seguir regurosamente. Se
ha averiguado que es posible que un nino con PKU tenga que seguir
esta dieta durante casi doce arios.

Otra dieta creada por el doctor Benjamin Feingold en
1973 es una alimentaciem totalmente libre de substancias quimicas
dRadidas a los alimentos, aditivos, condimentos y preservativos,
como colorantes que se encuentran en algunas comidas. Se supone
que ha reducido la hiperactividad en algunos nirios que han segui-
do esta dieta.. Desde la intrdducci6n de esta dieta del Dr. Fein-
gold, se han hecho estudios que han comprobado que, si exists una
reladiOn entre alimentaciOn y comportamiento (como la hiperactivi-
dad), es una relaciOn de poca importancia o es una relaciOn que se
da solamente en un grupo pequerio de nillos. Las Asociaciones Fein-
gold (Feino)ld Associations) respaldan esta dieta pero seria con-
veniente consulter a otras personas sobre esto (su pediatra o es-
pecialista en nytriciOn) para averiguar la informaciOn actual so-
bre esta dieta polemica. Para hacer que comer sea una experiencia
agradable son necesarios buenos modeles y habitos. Los niTios
suelen imitar a sus padres, por lo tanto dales buen ejemplo.

Puede haber dies en que a su hijo no he apetezca co-
mer o no he apetezcan determinados alimentos. Respete_estos de-
seos de su hijo eiempre y cuando no he parezcan excesivos. No se
ponga de pie al lado de su hijo vigilendole pars que coma todo lo
que ester en su plats:), porque presionarle y prestarle demasiada a-
tencien puede convertirlo en un nirio malcriado. La hora de comer
podria convertirse en una hora de suplicar, implorer y amenazar.
Si he ofrece comida buena con una actitud normal y el ambiente es
agradable y relajado tanto ustedes como el nirio disfrutaren la co-
mida.
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Si el nirio lo pasa mal, por ejemplo se atraganta o
tiene nat.:seas, puede negarse a comer un alimento determinado.
Por la misma razOn puede tener miedo de probar alimentos que no
conoce y rechazarlos. La mayoria de los nirios necesitan que se
les anime a que piaeben comidas nuevas ya que sin esta ayuda con-
tinuarian comiendo solamente los alimentos conocidos y fAciles
de tragar.

Una manera de darle un alimento nuevo es ponerselo al
lado de una comida favorita suya, en pequeria cantidad. No debe
darle mas de un alimento nuevo a la vez. Con el tiempo su hijo
probablemente aceptarft y pedira una alimentaciOn mas variada.

Es casi seguro que a un nirio que tengadelante un
plato con mas comida de la que puede comer; se le cortara el a-
petito. Es mucho mejor darle raciones pequerias al principio y
animarle a que pida mas al terminarlas.

La informaciOn que hemos dado aqui sobre la alimenta-
ciOn es solamente un pricipio. Para estar seguros de que su hi-
jo tenga la alimentaci64 para su desarrollo y su salud deben pe-
dir sugerencias a su medico y a su especialista en nutrici6n.
Tambien deben consultar a la enfermera, terapeutas fisicos y de
ocupaciones o a la profetora que trabaje en el colegio de su hi-

jo. Otras instituciones que ofrecen informacibn sobre lo que de-
ben comer todos los miembros de su familia son el Women-Infants-
Children Program, programa (WIC) al que est& mencionado en la sec-
ci6n de Algunas consideraciones sobre la cuestiOn de tener mas hi-
jos y el "Expanded Food and Nutrition Education Program" del Lake

County Cooperative Extension Service. 102 South Sheridan Road,
Waukegan, telefono 662-4992.

Se recomienda leer para completar su informaciOn

Pipes, Peggy L. Nutrition in Infancy and Childhood. Saint Louis,

Missouri; C. V. Mosby, 1977.

Este libro ha sido escrito para estudiantes de las
ciencias de la salud. Incluye informaciOn teOrica so-
bre la alimentaciOn e informaci6nsobre los factores
que hay que considerar cuando se evalfian las dietas de
los niFios, desde la infancia hasta la adolescencia.
Los dos laltimos capitulos tratan de la alimentaciOn de
los nirios con retrasos del desarrollo y del control
del comportamiento del nirio cuando come.
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Asesoria psicol5gica familiar

Cuando se espera la Ilegada de un bebe, la familia
norop:lmente est& entusiasmada. Los padres piensan en que nombre
le pondrin, hablan con sus amigos, is preparan una habitaciOn, y
hacen mil cosas mes que expresan-sUalegria. Algunos padres, que
quieren saber,mes sobre orlos, leen libros sobre ellos {Como el
libro de Benjamin Spock Baby and Child Qare) o buscan Ines infor-
macitn'en otros sitios. Pero a pesar de desear con todo su cora-
z8n tener un Wino, a pesar de haber leido mucho sobr crios, hay
cosas para las cuales los padres no estan preparados. Saber que
un bebe llora no es lo mismo que pasaree la noche en vela con un
Wino llorando. La llegada de un bebe catebia el estilo de vide de
los padres, incluso algo tan sencillo como ir a la tienda de co-
mestibles puede ser molesto si hay que lleyar al bebe tambien.
El crio puede afectar las relaciones entre los miembros de la fa-
milia. Por ejemplo, el maridoo un nino mayor puede ester celoso
cuando ve la atenci5n que recibe el bebe. .Bay otras cosas, de
relativa importancia que los padres no saben hasta que ha nacido
'el bebe. Estes costas traen consigo un.elemento Asper° al mundo
maravilloso que los padres habian 'esperado. Desde luego, esto no
quiere deeir que por esto amen menos al drio.,

Si uno piensa en todas las frustaciones que unos pa-
dres corrientes *sienten cuando deben abandonar sus suerios, se
comprenden mejor las reacciones negatives de los padres de un
niSo cop,trastornos en su'desarrollo. Ademes de encontrarse CGA
todo cYo inesperado como les ocurre a todos los padres, tienen que
afrontar una situaci5n especial tambien. Es duro para los padres
de un bebe recien naoido y con trastornos en su desarrollo inten-
tar continuar sus actividades diariap, como ir a vrabajar y cui-
dar la casa, cuando por dentro esten tan confusos emocionalmente
hablando que es muy dificil funcionar.

Aunque dada padre tiene sus propias reacciones, exis-
ten i6ualmente reacciones comunes a todos los padres pie se en-
cuentran en esta situaci6n. Seen Ken Moses, un psicologo del
NortiOShore, la mayoria de los. padres pasan por cinco estados en
este proceso doloroso. El primer estado es el de NEGACION. Du-
tante este estado, los padres, totalmente ignorantes de la inca-
pacidad antes de que naciera el niriol, rechazan aceptar su impacto
o la imposibilidad de volver a-bras. Brindarles informaci6n ayuda
a que los padres comprendan mejor; mientras se van informando zo-
bre su situaci6n con la ayuda de medicos y otros padres, es posi-
ble.que lleguen a iceptarlo mas fecilmente.

Fl segundo estado es el de la CULPABILIDAD. Los pa-
dres pueden pensar que la incapacidad es un castigo por algo que
hayan hecho en el pasado. A veces piensan que la incapacidad vie-

.

ne de algo que han hecho o que ].es pug). Puede ser que pidan una
expliccion medica a un medico. Si sus preguntas son mes Bien
espirituales iren a un sacerdote o a un pastor. De hedho, el
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Waukegan Development Center incluye a un sacerdote o pastor entre
su personal.

Durante el tercer estado, la DEPRESIdN, los padres se
castigan a si mismos. No son capaces de admitir que son basica-
mente unos buenos padres que hacen todo lo que pueden para ayudar
a su hijo. Este sentimiento de frustracitm les puede llevar, a
los padres, a castigar comien o o bebiendo demasiado o confiando
en tomar medicinas..

El de'la IRA es cuarto estado. Una manera de aliT
viar el sentimiento de impo encia ante la desgracia, es hacer da-
nO a una persona inocente como el esposo, la esposa o aun
mace R clan° a otra persona, a si mismo, o tener miedo de hacer cla-
n° alcotros son reacciones normales, que ocurren tambien en familias
sin nirios con trastornos en su desarrollo. En el urea metropoli-
tana de Chicago hay un nfimero de telfifono (312-463-0390), que es
el Parental Stress Service (Asesoria de TensiOn,Paternal), donde
'trabajan 24 horas diarias. Ellos le escucharfin si,ustedes quieren
hablar con alguien y si necesitan mfis ayuda les pueden dirigir al
sitio adecuado. No debe avergonzarse por el hecho de estar con-
trariado y todos tenemos ataques de ira de vez en cuando y es mfis
peligroso almacenar estos sentimientos de ira que dejarlos salir
lentamente.

El quinto y ultimo estado es el de COMPROMISO. Los
padres mantienen la Speranza de que la ineapacidad*. desaparecera
si ellos hacen arm m s sacrificios (de tiempo, de dinero).

El proceso de pesadumbre tc.rmina una vez los padres
reemplazan sus ilusiones eon esperanzas realisticip. Aceptan al
nirio como una persona e intenta ayudarle 1) alcanzar su potential
mfiximo, sea lo que sea.

Este doloroso proceso es agotador,para los padres.
Es mAs flea para los que tienen el respaldo de gente que les apo-
ya y les escucha.

Si ustedes pasan per este mcmento doloroso,sus fami-
liares y amigos les pueden ayudar a cor plaza. No obstante, es
posible que ustedes piensen que ellos n pueden cbmprender comple-
tamente lo que ustedes estfin pasando, or el simple hecho de que
ellos no tienen nnos subnormales. Po esta radon es posible que
ustedes quieran formar parte de un grupo de.2adres, conectados
con el colegio de su hijo. Los padres de ninon con trastornos en
su desarrollo, mayores que el suyo, han pasado por muchas de las
experiencias que ustedes es-tan viviendo, y por eso, les pueden
ayudar. Pueden intentar responder a sus preguntas sobre cosas co-
tidianas, eomo por ejemplo donde encontrar un o una "baby-sitter"
o sobre su propio comportam.tlmto hacia el nirio. Es posible que
ustedes se pregunten a veces 3i nadie mfis se irrita por problemas
de poca importancia, como por ejemplo, cuando se derrama la leche.
Los padres clue ya se han encarado con estas situaciores, les pue-
den tranquilizar.
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Tambien existen preodupac±ones sobre asuntob mss im-
portantes que llegar al final del dia. Hay que planear el futu-
ro del nirio, y pensar en las posibilidades de una residencia y de
la enserianza. Ustedes se preguntarAn sobre el nivel,de inteligen-
cia y el potencial de las habilidades del nirio. En al colegio
encontrar&n a gente que les pueden ayudar con estas cuestiones,
como un profesor, una enfermera o un asistente social. Son gents
que conocen personalmente a su hijo ademAs de tener experiencia
trabajando con nirios con trastornos en su desarrollo y estAn al
tanto en cuanto a los recursos del Area. Ustedes pueden hablar0 con ellos sobre las esperanzas_que tengan y las frustraciones clue
sufran, a pesar de haber mencionado ya estas cuestiones en el gru-
po,de padres.

El deseo que tenga el personal del colegio de hablar
con los padres puede variar. Habra algunos que ao considerara
como parte de su trabajo, mientras otros les pasarA una factura
pata una consulta individual y prolongada, Los asistentes so-
ciales son a menudo fuentes de informaciOn sobre el futuro y a'
veces organizan grupos de padres que conirersan sobre estos pro-
blemas y hacen preguntas. De hecho, uno de los fines del perso-
nal del colegio es el de facilitarles su tarea dAndoles informa-
ciOn. Las decisiones, claro esta, que salen de esta basqueda de
informaciOn y de estos contactos, corresponden a ustedes. y
son ustedes los que deben tomarlas." No les dejen que les presio-
nen a tomar una decision simplemente porque ellos tengan una opi-
niOn sobre ,na situaciOn o asunto.

Aunque es importante estar en contacto con el colegio
de su hijo, quiz& ustedes prefieran hablar con un consejero pro-
fesional. La ventaja de hablar con un consejero profesional es
que el contacto con ellos est& limitado a las citaa en sus ofici-
nas, no se sale con ellos, como es posible que Kagan con los pa-
dres de otros nirios con trastornos en su desarrollo, y no les ven
ai recoger a su hijo en el colegio. Las i.elaciones entre ustedes
y el consulto terminan en cuanto ustedes s len de su oficina (o

do el se va de su casa) ya que .usted abe que no hablarAn con
-nadie obre su caso.

,.

day algunas cosas que hay que' tener en cuenta si a us-
tedes ep interesa hablar con un consejero profesional. Para ern-

- pezar, es posible que les presente una cuenta de sus honorarios.
Puede er cualquier cantidad entre que sea gratis, hasta 50 dOlares
por ses;on. En algunos sitios cobran por sesiOn, en otros cobran
por semzna o despues de un plazo m&s largo si se trata de sesiones
en grUp. Antes, o en el memento de solicitar hora para la prime-

- T'a cons lta, deben preguntar cuanto costars y cuanto tiempo dura-
rA. Ade, -ngan en c'ienta que como en Illinois no hay regla-
mentos espec2ale abre.Nitn puede practicar como consejero,
cualquier persona puede a ollarmarse consejero familiar. Es me-
jor que pidan a personas que tengan experiencia en ayudar a otros,
como un sacerdote, pastor, psiOlogo, psiquiatra, enfermeras o
asistentes sociales, que les digan nombres. Hay listas de nombres
en las paginas amarillas de, la listl de telefonos, bajo los titu-
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los de "Marriage And F ily Counselors", "Psychologists", "Cli-
nics" y otros semeja es. Pero es mfis seguro si piden uno de
estcs.nombres.a su dico de cabocera o al personal del colegio.

Al cone rtar una cita, ademas de preguntar lo que
cuesta y cuAnto pregunten que informaci6-1 debeL llevar.
Como normaimente en la primera entrevista querran conocerles,
ustedes deben preparar una historia de la familia, una lista de
sue preo:upaciones y de los planes que tienen que a.ustedes les
interese que salgan en la conversaci6n. No se olviden de que
es una sesiOn donde tambi5n ustedes.conoceran al consejero. Si
no las cae Bien siempre pueden empezar otra vez con otro. No
tengan miedc de interrumpir o preguntar. Si les parece que el
consejero no se hace cargo de sus necesidades y no les puede a-
yudar, no pierdan tiempc y dinero consultando a esta persona.

Es dificil preveer lo que pasara durante las consul-
..

tas. Depende en parte, de sus necesidades y en parte de la fi-
losofia del consejero. FreCuentemente el consejero pedirA la
presencia de toda la,familia. A veces el consejero querra tener
conversaciones con los hermanos y hermanas, si los hay o con uno
de los padres a 'soles. En general el consejero busca captar la
situaci6n en su totalidad. Incluso a veces las sesiones tendrAn
lugar en sti Casa en vez de en el consultoric,

Cada consejero tiene su perspectiva personal sobre
la terapia. Al oir la pala',-vc terapia, ustedes sin dude pensa-
rgn en la conversaciOn estereotipada de psiquiatra-y-soffi, que
puede existir de veras. Pero es mas corriente la terapia en la
que la conversaci6n entre el consejero y'los clientes tiene lu--
gar estando todos sentados ensillas, cara a cara. De vez en
cuando el consejero les puede pedir que representen una situaciOn
o episodio determinado que les moleste o que esposo y espesa asu-
man el papel del otro en una situaciOn determinada.

El consejero decide el enfoque de la terapia. Algu-
nos asesores prefieren resolver problemas cotidianos primero,
mientras otros prefieren empezar con las circunstancias que
dean sus inquietudes. Otro grupo de consejeros preferiran em-
pezar concentrandose en 8u pasado.

Cuando vayan a hablar con el asesor es posible que
ustedes y el se pongan de acuerdo en cuanto a los fines de la
consulta. Una meta podria ser que cada miembro de la familia
comprenda lo que tiene que hacer para vivircada dia con el ni-
no. Otra meta podria ser el decidir sobre el tipo de cglegio o
instituciOn en donde poner al nil's:). Otra, que podria ser el ob-
jeto de la consulta es como ayudar al nirio a que desarrolle su
mAximo potencial; es una meta que a veces requiete que ustedes
aprendan metodos especificos para practicar en cas, (por ejemplo,
como ayudar al nirio a aprender a usar el retrete).

Una vez hayan ustedes empezado a entenderse a ustedes
mismos, como resultado de sus charlas con el consejero, pueden
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empezar a tomar decisiones en cuanto a su hijo incapacitado.
Ya que habran hablado sobre las esperanzas realistas que pueden
abrigar, pueden empezar a planear las actividades y la educaci6n
de su hijo. §i,deciden cuidar al niTio en, casa, tendran la infor-
maciOn y los !cursos necGsarios. Tambien podran beneficiarse
de las peliculas y otro material didactic° que les ofrecen las
instituciones nacionales que se ocupan de los nines con trastor-
nos en su desarrollo. Est'an en el directorio. Si se queda el
nano en casa, ustedes estaran probablemente incluidcs en una ac-
tividad que intente educar a la comunidad para que la gente'ten-
ga una actitud positiva hacia los nirios incapacitados. Si uste-
des deciden poner a su hijo en manos de una residencia especiali-
zada, tend/4n la seguridad de que han estudiado todas las opcio-
nes con un experto y que el nirio esta en el mejor sitio posible.

Se recomlenda leer para completar su informaci6n

Noland, Robert L. Counseling Parent of the Mentally Retarded.
Springfield, Illinois: Charles C. Thomas, 1970.

Es un libro dividido en seis partes que trata espe-
cificamente sobre &Om° ayudar a informar a los padres
de nirios subdesarrollados. Las seis partes sons (1)
el tema de ayudar a los padres en genetal, (2) la pri-
mera entrevista con losppadres, (3) consultas en forma
de grupo, (4) c6mo trabajar con la familia entera y
donde poner al nirio, (5) consultas con sacerdotes o
pastores y (6) consultas sobre cuestiones geneticas.

Schrieber, Meyer and Mary Feely. Siblings of the Retarded.
Publicado por la National Association for Retarded Citizens
P.O. Box 6109, 2709 Avenue E East, Arlington, Texas, 76011.

Se trata de un informe basado en unas sesiones de tra-
bajo realizadas en Nueva York con hermanos adolescen-
tes de nirios incapacitados.
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El ocio

Hay mu poca gente que tenga tanto tiempo libre como
las personas con trastornos en su desarrollo. Este tiempo libre
lo tienen'por fuerza por su dondiciOn y por la falta de oportu-
nidades para trabajar y jugar. El tiempo libre ocupa una parte
importante de sus vidas. Si saben planear y usar su tiempo libre
de manera eficaz pueden evitar una vida aburrida y sedentaria y
experimentar una vida de mas vigor y de hdbilidades artisticas,
recreativas y sociales rafts desarrolladas.

Actividades en el seno de la familia

La casa es el lugar ideal para aprender a usar de for-
maseficaz el tiempo libre. Las actividades recreativas que tienen
lugar en familia pueden enseridr a su hijo conntrastornos en su de-
sarrollb a vsar de manera constructiva su tiempo libre. Esas ac-
tividades en las que el niRo demuestra aptitud pueden llegar a
ser una aficiOn o "hobby" de toda la vida o una vocation cuando
sea tayor. Por ejemplo, la actividad de cuidar el jardin puede
ccnvertirse en un empleo en un invernadero o en un semillero. Al-
gunas de las organizaciones nacionales de, padres publican folletos
y libros pequerics sabre diversas actividades que la familia puede
llegar a cabo con el ninp incapacitado.

Si se les supervisa y se les da instrucciOn correcta,
la mayoria de los niRos incapacitados pueden alcanzar un nivel
de competencia en alguna actividad. En las actividades en que
participa toda la familia (por ejemplo, cuidar el jardin, nadar,
golf, balEtnvolea, jugar a bolos, hacer camping, mecanica del au-,
tombvil, pescar o patinar) el niric puede aprender las nociones
basicas poco a pocu. Por ejemplo, en vez de enseRar al niiio in-
capacitado como cuidar un jardin y darle un jardin para que lo
cuide el enseguida, se le puede ir enseRando despacito.' El pri:-

mer pabo consistira en ensenarle como usar algunas de las herra-
mientas con las que se cuida un jardin. Deopues se le puede en-
senar a regar y a guitar las malas hierbas. El niiio debe ir a-
prendiendo mientras ayuda a cuidar el jardin de su familia. Cuan-
do haya aprendido bastante se le puede dejar cuidar su propio
trozo de jardin. Aunque este proceso puede durar todos los meses
de crecimiento de las plantas, el nirio puede usar sus aptitudes
Tara cuidar plantas dentro de casa tanto como fuera en el jardin.
Cuando sea mayor, si un dia wive aparte de su familia, pods& ale-
grar su casa con flares y plantas.

Ademas de los deportes, juegos y otras actividades
,que pueden interesar a su hijo, le conviene hacer eL ..cicio dia-

riamente. Puede usted enterarse de los ejercicios apropildos pc-
niendose en ccntacto con el profesor de gimnasia del colegio de
su hijo. Este programa de ejercicios debe empezar con pesos muy
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ligeros que Iran aumentando de peso c3n el tiempo. El terapeuta
fisico o el m6dico de cabecera le pueden recomendar lcs tipos y
duracieln de estos ejercicios.

Hay prOgramas piblicos y privados que se especiali-
zan en actividades para los incapacitados donde ustedes pueden
conseguir varies ideas y tecnicas tiles para distintas activi-
dades recreativas. TambiGn ofrecen actividades en si especiali-

, zadPs pare familias con un nirio incapacitado. Se paga para tomar
parte en estas actividades, pero hay que tens: en cuenta que pue-
den brindar fAicidad Sr habilidades a su hijo cuando participe en
ellos y usted no lo enc,ortrar& tan caro.

YIUML1221LSUDLIiLIMAt recreo
.

Los distintos parques ofrecen normalmente una selec
citin muy amplia de programas de recreo. No todos las comunidades
del Condado de Lake incluyen una asociacibn de programs especia-
les, pero la mayoria si lo tienen. Se pueden encontrar las tres
asociaciones recreativas del condado en el grfifico que aparece

- al final de esta secciSn.

La mayoria de las asociaciones recreativas ofrecen
cuatro tipos de clasess el arte y los trabajos manuales, las de-
portes, los clubs sociales y los acontecimientos especiales (por
ejemplo, campamentos de veranol,fiestas y camping de dos alias).

secciOn de arte y trabajos manuales incluye actividades tales
como trabajar con madera, fotografia, baile, mOsica y otras mane-
ras de auto-expresiOn. Algunos de los deportes que se puede en-
contrar en estos programas sons la nataci8n, la gimnasia, patinae,
tenis, el balcncesto y jugar a bolos. La creaci6n de unas tecni-
cas especiales de entrenamiento hacen posible que casi todos los
deportes sean adaptables a las capadidades especificas de su hijo.
Los clubs sociales pueden ser una manera muy buena de que su hijo
est6 en contacto con otras personas y para quo haga amigos. Los
acontecimientos especiales se organizan en los centros de recreo
o bien un grupo de gvenes o adolescentes van juntos al clne, al
teatro, a partidos profesionales o a baffles. Estos acontecimientos
especiales le dan a su hijo la oportunidad de estar en contacto
con un mundo mayor, oportunidad que no tendria si no hubiera par-
ticipado en ellos. Finalmente, estas asociaciones tambien ofre-
cen campings de dos dias y campamentos, de verano clue duran de un
par de dias a dos semanas,

El costo de estas actirida es depene de cada asocia-
ci6n y de cada programa. Si el diptrit de parques de su pueblo
es miembro de una asociaciOn recre tiva pecial, los o' cos pue-
de ser pequenos. Gracias a un acuerdo entre los dos, ,J.gunos
d'stritos dejan que gente de otrodistrito, que carece de progra-
m s especiales, se matricule en wia actividad particular que ofre-

sin que haya que pagar la cuota tFlp los que no viven en ese
di Se puede pedir informaciOn a su departamento de recreo
especial. Tambien se puede llegar a un acuerdo con su departa-
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mento de recreo especial para que.les conceda una beta o un pre-

cio especial reducido, para usted, si tree que hay motivo.

Si viven fuera de un distrito recreativo especial es
posible que tengan que pagan la coota de los que no viven dentro
de los limites de este distrito para cada clase a la que asista
su hijo. Si su distrito de parques no es miemiru-de un distrito
recreativo especial, se puede solicitar que se haga miembro. Si

recibe dinero del gobierno federal, tiene la obligaci5n de faci--
litar programas de recreo para toda la gente que vive alla.

Pro mamas privados

Tambie existen grupos privados que tienen actividades
especiales para lo incapacitados. Muchos colegios tienen, entre
sus alumnos, miembros de un grupo "scout". Tienen actividades y
reunions aespues del colegio. Su hip se puede hacer socio de
uno de estos giupos o de un grupo "scout" para nirios incapacitados
si existe uno en el colegio. Como el "scouting" incluye a menudo
a los padres como lideres o ayudantes, es una manera muy buena
de hacer algo con'su hijo, fuerd de casa. Si no puede encontrar
un grupo "scout" on su ayea que le-satisfaga, las juntas de orga-

nizadores eatalogadas al final de este manual las ayudaran a,empe-
zar un grupo "scout" en el colegio de su hijo, o si no, en su igle-
sia o en una organizaciOn del' vecindario. Si interesa llame

a su junta local.

Frecuentemente, los YMCA y YWCA ofrecen cursos espe-
cialmente creados para la gente incapacitada. Puede -usted encon-

trar a varios en la lista al final de este manual. La mayoria
les ayudaran si no tienen ya un programa para los incapacitados.

Hay tres programas interesantes que son exclusivamen-

te para la gente con incapacidades. Uno se llama Friends of Hand-
capped Riders, (FHR), (Amigos de los jinetes incapacitados). El

FHR acepta principalmente a nilios con incapacidades fisicas, pero
tmbien acepta a niilos con otras incapacidades, para su programa

de terapia mediante montar a caballo. La investigaci$n ha indir
cado.gue montar a caballo aumenta el equilibrio y la coordinaciOn
en ninos de este tipo. Algunos distritos recreativos especiales
tienen programas de montar a caballo en conexiOn con e: FHR. Si

esto no es asi, se puede pedir a la asociaciOn recreativa especial
que matricule a su hijo en este programa.

Otro programa recreativo que es muy interesante es el
Center for Enriched Living (Centro para una vida mas rica) qua
proporciona recreo y contactos sociales para adultos moderadamente

incapacitados. Como las clases de los distritos recreativos espe-
ciales son mas bien para nirios en edad escolar, aunque es verdad
que comienzan a darse cuenta de las necesidades de los adpltos in-
capacitados, el Center. for Enriched Eiving llena este vacio.

Cuidar un jardin puede ser,un hobby para toda la vida

o una vocation viable. Con muy poco dinero y un mInimo de habili-
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dad los niRos con trastornos en su desarrollo pueden hacer crecer
y plantar floes y verduras. E1 Botanical' Gardens del Chicago
Horticultural Society (Jardines botanicos de la Sociedad de hor-.
taculturade Chicago) ofrece visitas con guia y tambi6n clases
sobre los drstintos aspectos de cuidar un jardin. Con su hijo
pueden.ustedes empezar a cultivar un jardin o huerto durante el
verano y plantas que crecen dentro de casa el resto del arioe

Programas de verano

Con la ilegada del verano, su hijo lene de unoaV.
tres meses de vacaciones. Durante el verano e momento ade-
cuado para que usted y su hijo no se vean tan o. Muchas organi-
zaciones tienen campamentos de verano prar nirios,ir.capacitados.
Pueden matricularle normalmente en primavera aunque existen cam-
pamentos donde hay que reservar plaza ya en el otdrio. Puede que
su asociacibn recreative especial est6 relacionada con un campa-
mento de die o de residencia. Se puede pedir,una lista de campa-
mentos de verano en Illinois y en todo el pais a Easter Seals, la
Illinois Association for Retarded Citizens y.a la National Society
for Autistic Children. Si a un grupo de padres les interesa or-
ganizae su propio campamento de verano, y estan-conectados con un
colegio o una iglesia, hay muchos campamentos que se alquilan.

Se recomlenda leer para completar su informaciOn

Coxon, Margaret E., Gardening as Therapy. Technical Bulletin No.
5. Lo publica el Office of the Botanical Garden, 6501 N. W.
Marine Drive, The University of British Columbia, Vancouver,
British Columbia, Canada, V6T 1W5. 1978. Su precis es $4.25
`mas franqueo.

Es una guia que enseiia a los padres y a los profeso-
res, que no son expertos en plantas y jardines, p6mo
preparar una clase sobre cultivar plantas y cuidar
jardines para nirios con trastornos en su desarrollo.
Los diez capitulos contienen todo un proyectopara
empezar un jardin en primavera. Buenas ilustraciones.
Puede que sigan mas,volamenes.
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Asociaciones de programas especi49s de recreo:
Poblaciones que han participado del Condado

,*
, de .Lake

c'S

Northeastern Illinbis Special Recreation Assciciation (NISRA),F7

Libertyville . .

Mundelein *t ,

North Chicago =

Waukegs.n,
iZion 1

N -

Northern Suburban Special Recreation Association (NSSRA)
Deerfield
litighlancr Palk.

Highwodd
Lake Bluff

Norihein Illinois Special Recreation Association (NISRA)
Barrington

ti

j
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Setvicios a nivel de le comunidad

Existen por todas,partes; docenas-de
'
agencies de ser-.

vicio social, clinicas, grupos religiosos, universidades, centros
medicos, organizaciones de servicios, bibliotecas, oficinas esta-
tales y grupos espontanebs. Muchos proporcionan servicios para
ayudar alas families con nirios con trastorno en su desarrollo.

Como casi la.totalidad de los servicios coMUni'tarios
sufren'de una inestabilidad de persona, la pripiera persona con
quien usted'tenga contacto puede saber poco."Se recomienda que
usted apunte todos. los contactos que usted tenga con 'la fecha,
nombre de la agencia, nombre de la persona con quien hab1.8 y la
informaciOn conseguida. Esto le serviramas tarde s? usted tiene
que ponerse en contacto con esta agencia otra vez. Se puede con -
siderar tener mucha suerte el poder reSolvdr su problema con una
sole llameda telefOnica. Pemenudo es preferible enterarse de
varies alternatives pare asegurarse de que la ayuda sera la mejor.
posible para sus necesidades paAiculares. (Ver la secciOn sobre
"Para los padres que tienen_hijos en Lin programa" para unas ideas
soiore como seleccionar programas).

Solamente usted sabe si la ayuda que recibe es la a-
yuda que le hace falta. Si no esta satisfecho, pida hablar con
otra persona. No se olvide de pedir a la persona que no le pueda
ayudar que le refiera a otra. Fable con gente de sitios
tos, como organizaCiones de padres y colegios.

91.

Servicios de referencias

Algunas organizaciones, por ejemplo, United Way, the
Epilepsy Foundation of America y Catholic Charities (Caridad Cato -
lice), tienen, como uno de los servicoS que ofrecen, listas con
informaci6n y referencia especificas. Si usted esta en contacto
con alguien que no puede ayudarle, en estas y otras agencias,-pida
a esta persona que consulte el directorio llamado: Human Services
for Lake County People (Servicios humanos para lab personas del
Condado de Lake) publicado por,e1 Lake County Comprehensive
ployment and Training Act (CETA) Program.

Un servicio nuevo queesta funcionando en todo el.es-
tad° es el Family Support Unit.(Unidad de apoyo familiar). (El
servicib del Condado de Lake esta ubicado en Countryside). Se
espera que las Unidades de apoyo familiar se conviertan en el cen-
tro de todos aquellos servicios y programas para.personas con
trastornos en el desarrollo que estan relacionados con la familia,
con llevar una vide independiente y con la comunidad. Las metas
de la Unidad incluyen la identificaciOn de recursos actuales de
la comunidad. Donde encuentren necesidades no cubiertas por nin-
gfzn la Unidad tiene la responsabilidad de crearlo. '
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Los ,nfimeros de tel donde usted puede pedir ayu-
de.' en un moment° de. crisis (hotl s) pueden serle fitiles. Por
ejemplo Connection, una agencia que da consejcs y referehcia por
telkfono, ulcada en Libertyville, proporciOna informaciOn a todo
el mundo, sea cual sea el tipo 4le crisis. Es probable que usted
se entere de otros servicios telefOnicos de crisis. Uno debe
guardar los numeros de estos servidios cerca del telefono, por si
acaso,

Los cuidados de los riinos la com arita

Encontrar un "baby sitter" en quien pueda conTiar es
dificil para todo el mundo. Las necesidades de un nirio con tras-
tornos en su desarrollo le puede causar problemas especkales,
tiene suerte, los miembras de su familia, amigos y parkentes pod-.
ran euidar a su hijoe No obstante hay momentod cuando que se
necesita o se desea es ayuda exterior. Hay personas que tienen
lbstconocimientos especiales necesarios para peder trabajar,y
estar eri contacto
ejemplo, voluntari
cializada, progra

on ninos contrastornos en su desarrolla, por
s y empleadosen colegios de edacaciOn espe-
s de recreo especial y programas de educacion

relkgiosa especializada. Los estudlantes de enserianza superior,
o to que estan especializandose en la educaciOn de personas con
trastornos en el desarrollo en universidadesue ofrecen cursos
en este campo, son perSonas entre,las clue pueae encontrar a al-
guien quele.ayude. Puede ponerse en contacto con las organiza-
clones deservicios o los gobiernos'estudiantiles de los colegios
y las universidades; puede colocar anuncios eralos-sitios indica-
dos en:estos centros.

Cuidados temporales

Los cuidados temporales o cuidados de respiro (pausa)
son cuidados de corta duracion de un adulto, nino o bebe con

-trastornos en su,desarrollo. Los cuidados temporales pueden ser
fitiles si usted quiere tomar unas vacaciones, se ehcuentra en una

\ crisis o simplemente necesita un respiro de la tens'On diaria
causada por cuidar a su familia. En este/moment s cuidados
temporales es una de las necesidades Inas impor -ntes o cubiertds
por un servicio. Usted puede,trabajar con un grupo p a ayudar a
que la Unidad de apoo familiar haga realidad este servicio para
todo el condado.

. ,

Existe un programa de cuidados temporales en Gleniiew,
Condado de CooK, mediante la Glenkirk Association for the Retarded.
Los especialistas en cuidados tempotales tienen un certificado y
los conocimientos especiales necesarios.para cuidar a un nirio con
trastornos en su desarrbllo en su propia casa. Este servicio de
cuidar winos en su propia casa se puede contfatar para menos de
24 horas o para un periodo de, dos semgaas. Existen tambien domi-
cilios autorizados para cuidar a su hijb temporalmente si fuera
necesario que loS cuidados sean fuera de, su casa.
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Ayuda domestica/Ayuda medica en casa
: .

Es flail creer que uno es capaz de hacerlo todd, siem-
pr.e. Es prObabls que usted necesite'ayuda domestic& o ayuda para
cuidar a su familia, especialmente si uno dp uStedet cae enfermo.
Loth Community Health Nursing Services ISeryicios de cuidados sani-
tarioNila comuniaad) del Lake County Healihi)dpartment ofrAcen.
visitas do icilio para darles consejos sabre salud familiar., y
servicios para las madras eMbarazadas, Vilbes racien nacidos y ni-'
nos en edad pre-escolar o ascolar. 0tra agencia dentro del Lake
County Health'Department,sel Home Health Services., proporciondn:

.,servicios de cuidar a enfermos, terapia y ayuda sailitaria domes-
tica. Algpnos hospitales y agencia ptivadas ofrecen servicios y #similares. Conviene enterarse de las distintas posibilidades-de
antemano: .

. .

..

. Es mucho flies dificil encontrar sei-vicios camunAarios.
que manden a alguien a su casa a ayudarle con las tareas 4pmesti
cas. La mayoria'de la gente que necesita a e este tipo
tieneh que_pagar a una persona, per su cue ta. ,Se puede llegar
a un acuerdo a corto o largo plazo con of os padres. Porejemplo,
se puede intercambiar servicios de "baby- itter" o formar un gtu-
po que, trabajando todos juntas, vayan de casa en casa haciendo
las tareas domesticas de caqa miembroo haciendo las reparaciohes
que haga falta. Las agencias locales de servicios podrian quiz&
localizar a alguien que estuviera,dispuestoa ayudarle. Si usted
no tiene,exito en encontrar informacibn sobre este tipo de ayuda
en su comunidad, glade ponerse en contacto con: National Council
fdr Homemaker/Health Aide Services, Inc., 67 Irving Place, New
(York, N.Y., 10003.

.
4-

Su hijo y la ley

El major comento sera que sus h 'ijos conozcan a la
policia es mientras son jOvenes. Muchos deEartamentos.de la po-
licia,tienen programas'para ayudar a los ninos a conocer el tra-
bajo 4e sus miembrOs. Cuando su hijo'sea mayorcito, el o ells de=
ben andar solos por su vecindad y comunidad. Quize'les asuste,
pero ser Uemasiado protector impedire el desarrollo normal .de su
hijo. Usted y su hijo estaren mas tranquilos'si han establecido
un contacto amistoso con la policia.

Crear un contacto amistoso con la policia requiere un
esfuerzo en ambas direcciones. Su arganizaciOn de padres puede
ser efect...va. Cada policia necesita conocer las necesidades es-
peciales de las personas con trastornos en su desarrollo y esto
se puede llevar a cabo mediante mitines entre la organizaciOn de
padres y la policia. Por ejemplo, una persona con paralisis cere-
bral puede parecer que estkborracha o alborotada. No es necesa-
rio411amar a una ambulancia cada vez que una persona epileptica
tiene un ataque: en cambio, conociendo cOmo.tratar los ataques,
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se le puede ayudar.a descansar sin peligro. La ac tatud bficial,
en cuarito a las pqrsonaw-con oligofrenia responsables de infrin-
gir la ley, debe sep.consecuente. Los delitos menores (como ha-
cer una falsa alarffia de incen4io) y las transgresiones mas serias
(robar en una tienda) pueden ser actos realizados para llamar la
atenci6n o.por falta de criterio. Estas transgresiones no,deben
ignorarse, pern ni la persona afectada ni la comunidad sacaran
ningan beneficio-de,que el castigo sea demasiadb duro.'

El transporte

El Regional Transportation Authority ofAce i.n progra-
,

ma.de tarifas reducidas ,para los invalidds. El aplicante y un m6-
dico o psitOlogo deben lleriar los formularios para probigr su eli-

-

.
.it gibilidad. . , .

. .

, .

Para qUe su hijo ilegue a la maxima autosuficiencia
debe pre pararle habi-tuandole a usar el transporte lAblico cuanto'
ante'sposible. 'Puede dejar.el `Carr° en el garage y usgr transpor-
te public() p6s.ra ir'..de compras.
. ..

s
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Beneficios gubernamentales

. a

Los planes econSmicos

^

95 L.

La economia domestica es una preocupacitn importah-
te en la mayoria de las familias y las necesidadeS especiales de
un nino con trastornos en su desarrollo pueden hacer que esta'pre- 1

qcupaciOn sea mes'aguda. Ailediante una planificaciOn cuidadosa,
combinada con servicios gubernamentales y privados, se puede re-

. ducir el costo de criar a su hijO hastg hacer que no sea mayor -
que, el costo de criar a otro nino. 4,

El seguro medico

Una de las ayudas econOmicas mas importantes es un
seguro medico adecuado. 'Las organizaciones de padres para las
personas con trastornos en su desarrollo, nacionaled y estatales
(por pjemplo la Illinois Association for Retarded Citizens), tie-
nen informaciOn sobre las comparilas de seguro y las organizacio-
nes Blue Cross s-- Blue .Shield, ,que considerarian una sol,icitud
para-oubrir a una persona con trastornos en su desarrollo. -.Es
una buena idea examinar sus paizas a intervalos regulares --
por lo menos una vez cada cinco arios preferiblemente con un
Igente de seguros'y mirar la duraciOn, cantidad por la que est.
cubierto; deducciones, exclusiones.especiales y provisiones de
renovaJlOn d'cancelaciOn, particularmente si.usted cree que ten-
ds que cambiar de empleo

Tiene suerte si su familia ya este. cubierta por un
plan familiar'o un plan de grupo proporcionado por su patron.
El estado de-Illifiois tiene .eyes que requieren que. un nino que
este incluido en un segtr7o medico familiar o de grupo, tiene que
seguir yigente aunque ese nino se haya vuelto permanentemente de
pendiente de otras personas a causa de una invalidez que empezara
antes. de que el nino tuviera 19 arios. No obstapte est. obligado
a notificar a la compafila de seguros u organizaci6n Blue Cross --
Blue Shield, antes de que su hijo cumpla los 19-arios. (Segnn al-
gunos contratos hay un plazo ale 31 dias dedpues del cumplearios
de su hijo para notificar a la oNpariia u organizaciOn),

77
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,....

Los programas publicos cambian constantemente. Las
)4 ,.... Los

provisiones'parg las personas con trastornos en su desarrollo

V
cambian a menude incluso las personas que'-administran los fon-
dos a nivel local, pueden no estar al dia respects) a informaciOn.
Liebe verificar todg informaciOn en las oficinas del distrito del
estado de la Seguridad Social (Social Security Administration) i

I

arganizaCiones locales y estatales de padres de nirios con trastor
nos en su desarrollo.

-

1
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La mayoria de las personas con trastornos en su de-
sarrollo son elegibles, en potenoia,' para recibir, beneficios de tz.h.
los programas lederales o estatales de "seguro social" o db "man -
tenimiento de ingresds". Por ejemplo, si usted ha pagado
puestos "FICA", sus hijos dependientes de usted tienen derecho a
recibir beneficios de la Seguridad Social sicusted se queda tin
empleo por incapacidad o muerte;,I,os programas pa-
taicos de asistencia se diferencian en que reciben sus Tondos de
los impuestos gendrales; no hace falta que uno haya pagado lasrt
primers, pero la posibilidad de recibir ayuda,de estos progi.eme.s

Oepende de los ingresos de la familiar Por'ejemplo, el programa
de Supplemental Security Income (SSI) (Ingreso suplementario de
seguridad),complementa la seguridad social para aquellos que no -
tienen mucho dinero (p000s ingresos, cuentas medicas altas, y po-
cas resel-vas, por ejemplo, no tienen cuenta de ahorro).

Cuando uno consideL el signiicado de la Seguri4dad
Social y SSI se deben tener en cuenta los beneficios relacionados.
Pot ejemplo, la Seguridad Social se convieite en Medicare (des-
puss de. &is 'adios) .para todos loP beneficiarios invalidos y .los
recipientes de SSI pueden ser eligibles para asistencia medics.,

para algunas subvenciones para vivienda, y para una amplia selec-
ciOn de servicios sociales gratis. Un plan cuidadoso que intante
gpmbiAar estos recursos distintos puede permitir a-un individuo
con trastornos en su desarrollo que viva en su casa o en upa casa
o Apartamento para un grupo supervisado, ,que no esfa clasificada
doio instituciOn-pero que ofrezca alguna'protecciOn y direaciOn,

'ganarse la yida y participar en la comunidad.

Preparandose para haber planes

El padre preyisor recorra antes o mientras haga sus
planes todos loS.datos e informacion necesaria. Tales datos son
la base para acumular servicios y beneficios adicionales mss tarde.

Sigue una lista de datos que se deben teffer a mano,
en cuanto a una persona con trastornos en su desarrollo. .

- -Nrimero de Seguridad Social,(si no lo tiene,,se aconseja ob-)
tenerlo pronto;

-NUmero de telefono de la oficina del distrito'de la SegUri-
dad' Social;

- -Certificado de nacimiento da la persona retrasada;

- -Los nombres y dii-ecciones de los medicos, clinicas, cole-
gios, etc., que tienen datos que tienen clue ver con la his-
toria medics de este individuo;

- -La 6litma AeclaraciOn de impuestos del gobierno federal y
declaraciOn W-2 de los padres (para probar que estAn cubier-
tos por la seguridad social);

' , 0
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C de los militares o papeles de la licencia mi-
-,litar-del padre;

6

--InformaciOn sobre los -fondos e ingresos presentes y futu-
ros de la' persona don trastornos en st desarrollo,
yendo ingresos de los "trusts" y tambien los fondose.in-
grqsos. del padre superstite si uno quiere cobrar de SSI
en beneficio de un nirio menor de edad;

--InformaciOn sobre SSI si actualmente cobra de ello8. Es-
pecificamente se debe tener la razOn por la cual se esta-
blece la cantidad que se recibe en terminos de "contable"
e ingresos desatendidos y la manera,de vivir. (Seria atil
tener una copia de la solicitud mas reciente).'

--Copias de folletos y demas'literatura que contengapinforma-
ciOn actual sobre los servicios y beneficios. .

4

Estos datos deben incluir tambien copias de documentos
de tutela, de "trusts" y de testamentos que tengan que ver con la
persona con trastornos en su desarrollo. Etta informaciOn ayudara
a su hijo a b eficiarse en el futuro en caso que usted se muera.

La tutela

En Illinois lbs padres son responsables de sus hijos
hasta que'estos.cumplen los 18 anos. Pero los nirios con trastor-
nos en su desarrollo a veces necesitan la protecciOn de sus padres
durante macho ma's tiempo despues de cumplir 18 arios. Por esta
razOn usted quiza quer/4 ocuparse de que su hij6 tenga aalguien
que sea responsable de al cuando haga falta.

Las' personas con trastornos Ten su desarrollo mayores
de 18 arios tienen los mismos derechos civiles y legales, respon--
sabilidades'y protecciOn, que los demas cuidadanos. Puedan votar,
casarse, elegir donde quieren vivir, hacer testamento, comprar o
vender propiedades, estar cubiertos por un seguro e incluso tener
tarjetas de credito propias, sin la aprobaciOn de sus padres.

No obstante un tribunal les puede privar de estos de-
. rechos, de cualquiera de ellos o de todos. Si un tribunal decre-

to que una persona es legalmente incpaz de administrar sus asun-
I tos, el tribunal puede designar un guardian.

El momento mas probable dedesignar un guardian es
cuando/la persona cumple los 18 arios y sale de la tutela de sus
padres. Los padres, el tribunal o cualquier ciudadano puede pre-

e sentar una peticiOn en pro de la designakiOn'de un guardian. Una
vez se somete la peticion al tribunal, empieza el proceso. Si la
persona para la cual se solicita 'un guardian vive en el Condado
de Lake, el proceso debe empezar dentro delcondado.

9
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El tribunal puede designar como guardian de la per-
sona contrastornos en su desarrdllo a uno de sus padres u otro
miembro de la familia. El guardian tiene la responsabilidad de
proteger los intereses del invalido'mientras le proporciona un
maxim° de libertad. Por .eso usted querra que,su hijo tengan un

st guardian a quidn le Importe los intereses del nirio. El guardian
glebe conocer al nirio, conocer 14 incapacidad'del nirio, ser madu-
ro y resonsable y estar dispuesto a tomar un papel activo en la
protection de los derechos de su hijo. Su hijo sera el protegido
del guardian.

Los ti.ibunales de Illinois pueden designar dos tipos
distintos de guardianes. El primero un !'conservator of the per-

.

son" (conservador de lapersoaa) puede firmar contratos en nomlFe
de su hijo. se undo un "conservator of the state" (conserva-
dor del patrimonio) tiene map aptoridad. El conservador del pa-
trimonio administra los ingreeds, gastos, propiedad, beneficios
del gobieino y de4seguros y otros aspectos edoniimicodtdel patri-
monio del tutelado.

vs.

Aunque la tutela,es la manera tradicional'de propor-
cidnar portecciiin a un invalid° mayor de 18 arios, puede tener mu-

.
chas desventajas. Por ejemplo, designar un conservador del patri-
monio es una manera para que los padres aseguren el futuro de su
hijo, pero el conservador tiene que hater procedimientos caros
de los'tribunales ;:era conseguir la'aprobaciOn necesaria para mu-
chos tramites economicos. Si se mueren los padres, no existe-
ninguna ley que proteja,de un guardian que dirija mal los asuntos
de'su tutelado y ninguna agencia requiere una revision sisteta-
tica de como'cumple el guardian designado sus responsabilidades.
(Aunqu si se puede tener confianza, por lo menos partial, de que
el guardian administre correctamente losjondos porque riecesita
la aprobaciOn del tribunal; y tiene la ,obligaciOn de presentar al
tribunal anualmente un estado de cuentas). Los guardianes desig-
nados por los tribunales tambien piden honorarios anuales que
pueden ser taros. Por estas desventajas muchos padres no des an
una tutela para sus.hijos.

. t
Unas enmiendas a una ley estatal, y que fueronyue tas

en vigor el 1 de enero de 1979, edtablecieron hace mucho
tiempo deseaban los padres de nirios invalidos: una tutela limita-
da. Un guardian limitado como opuesto a un guardian norinal, tiene
control sobre 'aquellos asuntos designados por el tribunal. Esto
quiere decir que las personas incapacitadas pueden seguir tomando
detisiones sencillas por si mismas, pero el guardian se ocupara
de las de isiones complejas como aquellas que se ref ieren a gran-

'^des °anti ades de diner°. ontrari de un guardian normal, no
se designa guardian imitad mente despues de declarar
incapaz 3Legalmen e 1 inv lido. El guardian tiene prohibido me-
-ter al tutelado en u i stituciOn residential si no :tiene con-
sentimiento especifico el tribunal. Esta ley no cambia el "sta-
tus" de los guardianes normales que fueron designados antes de
ponerse en.vigonesta ley, pero se puede intentar que el tribunal
examine el caso de nuevo y quiz& cambiar la tutela normal a una
tutela limitada."
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La nueva ley tambien autoriza la designaciOn de tln
guardian estatal para asumir la responsabilidad de la tutela de
personas incapacitadas que no tengan familia o cuyos parientes
no tienen el dinero que hace falta para establecer la tutela.
No obstante, hasta este momenta, la legislatura estatal no ha
proporcionado los fondos para designar y pagar a estos guardia-
nes.

Por razones del costo de la burocracia que intervie-
ne en el estableciTiento de una tutela, muchos adultos con tras-
tornos en su desarrollo no tienen guardians, y por lo tanto no
tienen a nadie para aceptar la responsabilidad cuando hay, que
tomar decisiones importantes. No obstante si un vino inv.ando
ha podido llegar a los 18 ariossin tener ningan guardian, es pro-
bable que pueda continuar'su vida sin uno, mientras haya ayuda
y supervisiOn ajena.

Los "trusts"

ai

Si usted quiere hacer algo para proteger a su hijo sin
una tutela, puede establecer un "trust'!. Un "trust" es la pose-
sign nominal de la propiedad con elfin de administrarla en bene-
ficio de otra persona. Los padres a veces crean un "trust" para
mantener a sus hijos despues de su muerte. Al reves de una tute-
la, un "trust" es relativamente flexible. El "trustee" (o perso-
na encargada de administrar el "trust") no necesita la aprobaciOn
de un tribuAl papa actuar.

Si a usted le interesa crear un "trust", puede poner
dinero, bienes ylo beneficios de un seguro de vida. Se debe de-
signar como "trustee" a alguien que conozca el mundo de las inver-
siones, que conozca al nino, que sobreviva la duraciOn del "trust"
si es pbsible y que sepa manejar los Tondos del "trust". Se pue-
de designar un banco o una compailia de "trusts" como "trustee",
per9 en este,baso seria prude me designar una persona como "co-
trustee" para asegurar que los honorarios y la ejecuciOn por par-
te de la instituciOn Sean satisfactorias.

Si le interesa establecer un "trust" de seguro de vida
con un banco como. I "trustee", el banco obrara e invertira los
beneficios de 1 oliza cuando se muera padre asegurado. El'
banco pagara las cantpidades en benefici de su Hijo que usted haya
designado en las instrucciones que ed deg en el "trust". El
beneficiario legal de la p6liza e vida es.el banco, no es su hi-
jo. Pagandoles unos honbrarios anuales el banco administrara el
trust pare. su.hijo.

Tambian se puede establecer otrct tipo de "trust", un
"trust" testamentario. Este es un "trust" que se establece segan
las instrucciones en un testamento. Un testamento as un documento
legal que especifica a quien ira el dinero y otras posesiones cuan-
do uno se muera. Un "trust" testamentario empieza cuando el tes-
tamento entra en vigor. Se puede indicar en su testamento a la
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persona(s) o institucion(es) que usted quiere designar como "trust-
ee" despugs de stvmuerte. El trustee" tendra que estar en con --
tact° constante con el tribunal encargado de poner en.practica el
testamento.

Si usted prefiere puede .utilizar el testamento para
. establecer una tutela en lugar de un,"trustl. Este tutela,na-

'turalmente, tendra las miasmas ventajas y desventajas mencionadas
en lds pArrafos an riores.eobre la tutela:

Lops testamentos

Usted debe hacer testamento indelpendientemente de con-
sideraciones como establecer aria tutela o un "trust". Si usted no
tiene testamento sus bienes paparan a sus herederos segfin la ley
de Illinois. Pero como esta ley no reconoce a las' families con
nariossincapacitados puede sbr que su hijo no reciba la.mejor pro-
tecciOn posible.

tNecesita.ayuda legal para establecer una tutela, un
"trust" o pare hacer testamento. .Si usted rio tiene dineeo para
/Agar a un abogado privado, es posible que encuentre ayuda en una
de las agencias de servicios legales que se puede encontrar al
final de este manual.

Despugs de haber hecho testamento, es buena idea exa-
minarlo, .por lo genos, cada cinco arios para asegurarsede cfue-aan
satisface sus necesidades.

Una note de cautela 1
Antes de establecer una tutela, un "trust", o hacer

testamento, es imporfante tener en cuenta que las fuentes de in-
greso pare la person& incapacitada, como Supplemental Security:.
Income (SSI), Medicaid, y otros programas, no porporcionan'ayuda
econOmica mientras todos los fondos personales no se hayan agota-
do primero. Ha habido padres que establecieron "trusts" y luego
lo,lamentaron.'
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Algunas consideraciones sobre la cuestiOn de tener mess hijos

'Como padres de un nirio con trastornos en su desarro-
llo, a ustedes les puede interesar cuAles son las probabilidades
de que otrorhijo suyo tambien sea subdesarrollado. Si usted es
hefmano o hermana de una persona con trastornos en.su desarrollo

'le puede preocupar la cuestiOn de si sus hijos pueden ser nirios
subdesarrollados.,* Es una cuestiOn muy seria. Los especi4istas
medicos, con ayuda de la tecnologia moderna que hoy existe, pue-
den determinar las posibilidades de que un prtiximo hijo suyo sea
normal, con mess o me nos exactitud.

Consultas sobre cuestiones generibas

El primer pasb que.deben tomar los' padres que detean
tener mess hijoa, es hablar con un consultor especialista en cues-.
tiones genericas, en tino de los tres hospitales cerca del Condado
de'Lake donde existe este servicio (Evanston Hospital, Lutheran
General en Park Ridge y Rockford Memorial). Normalmente esta eva-
luation la hace un equipo de Fofesionales. El grupo consiste de
un medico especialista en genetica, investigadored, tecnicos de'
laboratorio y asistentes sociales.

HarAn falta varias visitas al hospital tanto para en-
trevistas como para anAlisis, para compietar el proceso de unacon-,
sulta genetica. Durante la primera entrevista, les pediran una
historia medica completa sobre su families. Estes debe incluir in-
formaciOn como su identidad etnica, embarazos anteriores yla sa-
'lud de sus hijos, heimanos, padres y abuelos. .

11

Alconsultor le interesarA cualquier enfermedad que
sus familias tengan en corAn. Existen algunas enfermedades here-.
ditarias que se dan sdlamente en grupos etnicos determThados. La
anemia drepanocitica, un defecto hereditario de la sangre, es una
enfermedad que padecen principalmente personas de raza negra, la
enfermedad Tay Sachs se des principalmente en Judios de raza Ash-
kenazy y la fenilcetonuria (PKU), un problema bioquimico, princi-
palmente entre personas de raza blanca. Estas son algunas de las
enfermedades hereditarias y.eseveras, que,una consulta sobre gen6-
tica puede predecir.

No obstante existen enfermedades corrj.entes que tarp-
bien son hereditariab. Algunes ejemplos son la presiOn alta de
la sangre, diabetes y defectos congenitales cid los huesos (como
tener problemas en la cadera).

Una consulta sobre genetica puede predecir ma§ de 200
enfermedades hereditarias. Conociendo lo que sera probablemente
la es,tructura genetica de su futuro hijo, los medicos podrAn vi-
gilar su crecimiento durante el embarazo y despues de haber naci-
do. Con esta inforwiOn anterior ustedes y su medico pueden a-
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segurar que su futuro hijo tenga una vida segura'y sana.

Despues 4e entregar to historia medica ambos padres
tendran que someterse a examenes de la sangre y de tipo bioqui-
mico, para averiguar 5i cualquiera de los dos esiportador de en-
fermedades o caracteristicas hereditarias que son potancialmente

Cuando hayan terminado todas las entrevistas y
lo6 consultores geneticos podran analizar los riesgos que tienen
de tener otro hijo subdesarrollado. No siempre es posible deter-
minar si una enfermedad particular sera transmitida a los hijos,
pero los000nsultores podrgn decirles las probabilidades materna-
ticas 4e que su hijo tenga determinados problemas. Igualmente
les ayudarAn a interpretar estas probabilidades matematicas. 0

Al fin y al cabo son ustedes_los que tienen que deci-
dir. ara algunas personas el hecho de saber las probabilidades
es una ayuda. Se puede uno arriesgar y estar preparado si el
nirio que nace es subdesarrolldo. Es prudente informarse antes
de tomar una decisiOn. Para tomarla sepuede pedii ayuda a otros
miembros de la familia o al consultor profesional (ver la spcciOn
sobre ayuda psicolOgica aa familia). , .

Durante el embarazo

En el caso de que usted se quede embarazada, hay otras
maneras que debe conocer, para averiguar si el nirio ten4r4 tras-
tornos en su desafrollo o no. Hay una serie de cosas que usted
puede hacer paii,aumentar las posibilidades de tener un bebe sa&
y normal. Esta secciOn es una introducciOn a la tecnologia me-
dica.al alcance para examsnes prenatales. Tambien es una gula
sobre'como.alimentarse de una manera sana mediante el consumo de
alimentos Buenos, ejercicio y evitando alimentos y drogas nocivos.

Procedimientos medicos

Existen dos maneras bgdicas para aiaminar el feto (el
nirio que ester dentro del (tero de la madre). La primera es la
amniocentesis. Es una pequeria overaciOn quir(rgica en la cuzl se
extrae una pequena muestra del liquido de la bosa amniftica (la
envoltura que envuelve al feto). Esta muestra se analizaen el
laboratorio para ver si hay alguna irregularidad genetica o bio-
quimica. Ver el dibujo detallado de este prOcedimiento.

L amniocentesis s2 realiza alrededor de la decimo
,cuarta semana del embarazo. Normalmerite requier-e estar en el hos-
pital un_par de horas solamente. Se da a la mujer una anestesia
local para que tenga pocas molestias. Este procedimiento trae al-
gunos riesgos. Su ginecOlogo podia* decirlecuales son.

. .

Con este procedimiehto de a mniocentesis se puede des-
cubrir algunas .anfermedades que, lleva el hirio que aim no ha naci-
do, pefo su alcance es liMitado. El examende la muestra del 11-
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El procedimiento de amniocentesis, paso a paso-

la pared del
atero

la placen-
ta

la aguja-sac
liquid() que con-
tiene celulas

liquid()
amniStico

-celulas echad-as
por el feto
durante su desa-
rrollo

Eri el la-,
boratorio
se snaran
las celulas
del liquido

Las celulas
crecen en el
laboratorio.

Luego se exami-
'nan para ver si

existen abnormalidades cromoso-
males.

quido puede indicar la presencia del sindrome de Down, la enfer-
-medad de Tay Sach y otras irregularidades geneticas. No obstante
si el analisis indica que no hay irregularidades genericas o cro-
mosomfiticas conocidas, esto no quiere decir que este totalmente

"asegurado que stF hijo ho tendra ninguna ellfermedad, simplemente
porque existen algunas que 'este procedimiento no es capaz de de-
tectar. Pero Or lo menos este procedimiento elimina la posibi-
lidad de la existencia de algunas incapacidades.

-J

Si la amniocentesis indica que es muy posible que su
hijo tenga trastprnos en su desarrollo, ustedes tendran que deci-
dir entre una serie de posibilidades que van desde tomar el ries-
go y prepararse para tener un nirio subdesarrollado hasta terminar
con el embarazo.
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La segunda manera de detectar la existencia de inca-
.

pacidades en el feto es la ultrasonografia. Este metodo; que no
es peligroso que se sepa, consiste en hacer pasar por el fitero
ondas de muy alta frecuencia. Con las ondas se hace un di,bujo
del feto. Se puede medir el-tamario de la cabeza del bebe, lo que
facilita el diagnOstico de algunos defectos del cerebro. Si es-
tos examenes mediante ondas de alta frecuencia se repiten cada,
dos o tres semanas se puede estudiar el crecimierkto de la cabeza
y otras partes del cuerpo del feto, y asi, ver las irregularida-
des asociadas con un desarrollo pobre del mismo. La ultrasonogra-
fia es fitil tambign pare localizar la posicitin del feto pare re-
ducir al minimo el peligro de hacerle dello durante la amniocente-
sis.

Hoy en dia se ester experimentando con dos metodos nue-
vos de diagnOstico prenatal: amniografia y fetoscopia. La amnio-
grafia es la inserciOn de una substancia coloreada en la bolsa am-
niOtica para que se vea al feto cuando se le sacan radiografias.
La fetoscopia es el metodo que iiromete mas porque no tiene nada
que ver con las radiograflas que son en si potencialmente peligro-
sas. En el caso de la fetoscopia los tecriicos aniran directamente
el'feto con un instrumento que se parece a un t'elescopio. Estos
procedimientos estan en una etapa completamente experimental.pefo
en el futuro quiza haran mAs exactos los pronOsticos de las enfer-
medades y ayuderfin a encontrar metodos de tratar a los niiios antes
de que nazcan. Con todos estos procedim:entos existen riesgos.
Quienes deciden si vale la pena o les interesa pasar por estos pro-
cedimientos son ustedes. No tienen que hacerlo, si na-lo desean.

La alimentaciOn

La madre puede ayudar mucho a la salud y el bienestar
del feto si come los alimentos adecuados, no tome ninguna medici-
na si es posible y evita las enfermedades corrientes.

Durance los altimos veintivinco aims los investigado-'
res han descubierto que una alimentaciOn adecuada durante el em-
barazo reduce la posibilidad de tener un bebe que pese demasiado
poco (o sea metros de cinco libras y. media) al nacer. Se ha este-
blecido que la falta de peso normal en los recien nacidos ester
directamente relacionado con bebes subdesarrollados. No todos los
tecien nacidos que pesan poco tienen incapacidades, pero el nfime-
ro de nirios con un cerebro perjudicado es tres veces mayor entre
los que pesan poco que entre los de peso dor

Durante un embarazo normal la mujei. debe ganar entre
.e. veinte y tfeinta libras. Si usted come los alimentos adecuados

no ganara demasiado peso. Los alimentos adecuados no incluyen las
'bebidas carbOnicas, los "chips" de pata (papa) ni de maiz. ni los
pasteles. Estos alimentos contienen calories vacias (de poco va-
lor alimentIcio). Contienen poco de valor nutritivo y quitan el
hombre que le harla comer bien. No es necesario que la transiciOn
a una dieta de alimentos apropiados sea brusca. Es mejor que la

9
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. transiciOn tenga lugar'en varias semanas o meses. Con la exCep-
ciOn de algunos casos, como las madres aquejadas de diabetes, e-
xiste poca justificaciOn cientifica para limitar de una manera
evera el flamer° de calorias o peso que. puede tomar o gang' to

madre. Los bebes que pesan lo normal, o inclusp por encima de
lo normal, crecen mas y se desarrollan me.jor, durante su primer
ario de vida que los bebes que pesanItenos de lo.normal.

Sp puede conseguir ayuda durante el embarazo para
planear una dieta equilibrada. Las madres que estfin esperando,
las que estan triando, los bebes los niBos menores de eine°
apes pubden.conseguir comida par suplementar su dieta normal a
traves del Programa de:Women-In ant-Children (WIC) del Departa-,

mentode Salud Pablica. tEl programa WIC le puede enseriar la
importancia de una dieta nutritiva. Si usted no puede tomar par -
te en. este programa, por lo menos algae profesional le puede di-
rigir al centro dp informaciOn mas adecuacto. Su ginecOlago pue-
de facilitarle informaciOn sobre una dieta conveniente, o si no,
puede recomendarle a alguien queloueda,hacerlo: Tambien puede
ponerse -en contacto con un nutricionista privado con ayuda del.
Lake County'Health Department, su hospital local o un instructor
deltetodo Lamaze. .

1

El alcohol, las drogas y las medicinas

lxisten conexiones entre la incidencia de nirios con
trastornos en deaarrollo y el consumo ppr parte de la madre

qde medicinas, que no necesitan receta, como la aspirina, medici-
nas que se compran con receta, el alcohol y el fumar digarrillos.

La regla que debe seguirse en cuanto a tomar medici-
nas durante el'embarazo ess No se debe tomar ninpna medicina
que no haya sido recetada o aprobada_por su ginecologo. Este
medico tiene we saber todas las medicinas que usted.esta toman-
do antes de que usted obtenga,cualquier ptra. Hay algunas mediL
cinas, como las antiestaminas que no ,son nada peligrosas si se
toman soles, pero que en combinaciOn core otras medicinas o con

. alcohol, son peligrosisimas.

Esta parte del (tero por el cual.se alimenta el feto,
que se llama la placenta, no sirve para filtrar las drogas peli-
grosas y otras substancias. Dehecho, el nirio que aan no ha na-
cido es muchas=veces mas susceptible a las drogas que .1a madre.
Mientras que el cuerpo de la madre es capaz de neutralizar los
efectos deuna droga en un period° breve, el sistema primitivo de
defensa.del-f.eto puede tardar dos o tres Alas en neutralizarlos.
Si la madre toma'una droga regularmentees posible qtle el feto no
sea capaz de neutralizarla y quiza sufrira un dal° permanente.

Se ha comprobado que beber mas de tres onzas de al-
cohol sin mezclarlo con agua u otros liquidbs, al dia (o el equi-
valente a seis lebidas de tamario normal) aumenta la posibilidad
de que el nirio nazca con problemas serios. No obstante no se co-
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note la cantidad exacta de alcohol que es necesario tomar Para
que sea peligroso para el feto. Afin Queda mucho por aprender
sobre este tema, Tor ejemplo los riesgos para las madres que be-
ben moderadaMentt y las Sue beben mucho, muy a menudo. .Una re.

gla pr1ctica es la del limite de dos bebidas. No se debe-beber
mAs'de una onza de Alcohol puro cada dia. Esta cantidad eS'ia
equivalente a dos bebidas que contienen una, onza de un producto

,alcohOlico mas otro liquido o.dos vasos de vino de cinco onzas
cada uno o dos 'latas de cerveza de dote onza8 cada una. Si es

posible As mejorevitar cualquier consumo.de bebidas alcohOlicas
durante el embarazo4

.

.

Los nirios de madres que fuman pueden tener tanto un
peso -por debajo de lo normal al nacer,.como las venas perjudica-

das. Lo mejor que se puede hacer es dejar de fumar, si es usted
capaz. Lo minimo que se puede hacer es reducir el n(imero de .ci-
garrillos que fuma y cambiar a una marca"con menos nicotina. Co-

mo hemos dichc anteriormente, los ninos que pesan menos de lo nor-
mal al nacer, tienen mas,probabilidades de tener incaPacidades que

los nirios de peso normal-.

Enfermedades'

Existen enfermedades que'pueden hacer dario al feto,
pero que tiPnen un efecto ligero sobre la madre. La rubeola es

una enfermedad ligera de la infancia cuyos sintomas un poco de
fiebxe, una erupciOn y ocasionalmente unas gl.findulas que se.hin-

than duran aproximadamente tres dias. Esta enfermedad puede
ser pelik.rosa para una mujer embarazada que no la tuvo cuando jo-
ven. Cuando una mujer esta embarazada, por muy joven que-sea, te-

- ner la rubeola es siempre malo. El peligro Para el feto es mayor
al principio del embarazo que al final.' Se puede vacuna a una
mujer que este en edad de tener hijos para que no tenga esta en-

fermedad,. pew) es necesario administrar la vacuna por lo,menos
,res mieses antes de la concepciOn del nirio. Si usted ya esta em-
barazada y no estgisegura de si tuvo o no"la rubeola o si ester
inmunizada contra ella, seria prudente que evitara contacto con

si es posible. Como es una enfermedad mas bien de nirios,

al aislarse de ellos, puede usted disminuir el riesgo de contra-
erla.

Otra infecciOn que puede afectar al feto es la toxo-

a plasmosis. Igual que la rubeola, puede entrar en la mujer emba--

. razada sin que se noten sintomas. Esta enfermedad la sufren los
,animales domesticos, como gatos y, pajaros. El veterinarlo puede
examinarlos para ver si la llevan o no. Por suerte la toxoplas-

t
mosis no se transmite de persona a persona. En este momento, no
existe vacuna contra ella.

La mejor manera de prevenir queihaya la posibilidad
de que el nirio sea incapacitada es la de vacunarse o dejar que la

.examinen antes de estar embarazada para ver si este. inmunizada.

Su medico de cabecera puede examinarla o vacunarla. Si esto no
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es posible,, lo mejor que se puede hacer es evitar el contacto con
grupoi de personas que pudieran ser portadores de

th.
enfermedades.

Preparando el nacimiento-

Una de las costs MAs importamtes qpe se .puede hacer A
mientrAs una este. embarazada es visitar periOdicamente al ginec5-
logo. El gineCcilogo le puede ayudar a que su embarazo sea sano y
seguro si usted va A, los reconocimientos y consultas periOdica-
mente. Elhospital donde piensa tener un programa especial para

( clue usted conozca los procediMientos que usan para dar a luz y tam-
bien.para que tehga informaciOn sobre la nutrition necesaria y e-
jerciciqs especiales que pueden ayudarla en el momento de dar a
luz.'

0

Un programa de'ejercicios cuyo fin es suAvizar el par-.

to es el metodo Lamaze.. Las clases de Lamaze enserian a las madres
y a sus entrenadores (su mapido, un pariente o un amigo) 66mo es
,el parto. Los ejercicios y los metodos de respiraciOn hacen que
la madre pueda.cooperar al parto como parte del equipo medico.
Las madres relajadas y confiadas y que cohocen el metodo Lamaze

,tienen bebes mAs sanos. Los padres asisten a estas clasesoduran-
te los tres altimos meses del embarazo. En el Northern Illinois
Chapter of Lamaze (American Society for Psychopropliylaxis in Ob-
stetrics) en Highland Park le pueden darliteratura sobre el me-
todo Lamaze y nombre de profesiOnales especializados en el mismo.-

El parto

Como preparaciOnpara dar a luz,,debe estar segura de
que el c6pital que ha elegido practica los procedimientos que a-
segpran que el nin tenga'buena salud. La ley exige que se haga
el examen de la sangre que indica la presencia de'una enfermedad
que se llama fenilcetonuria (PKU). Es importante que,este examen
se haga muy pronto, ya que si,el resultado es positivo,el nirio
4podra empezar enseguida su dieta liMitada que puede prevenir el,
desarrollo seguro de una incapacidad. Como atin existen hospitales
que no cumplen con'esta ley es preciso averiguarlo previamente.

El Illinois Association f6r Retarded Citizens 9.eta in-
tentando que se pase una ley obligando a hacer un examen de Ia
sangre que indique la presencia de hipotiroidismo. Este examen
se puede realizar con la misma muestra de sangre que se usa para
el examen de PKU. El hipotiroidismo es la deficiencia en la 'pro-
ducciOn de hormonas de la, glandula tiroides que provoCa un esta-
do de subdesarrollo.si no se empieza una ltamiento enseguida'
desPues del parto. Aunque el 'n5mero de nirios que tienen PKU o
hipotiroidismo es muy pequerio, estos examenes no hacen ningCin da-
Flo al yiinos solamerite pueden ayudarle. Asegarese de que su hos-
pital.es partidario de h&cer estos analisis.
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'El parto es.a veces un proceso largo y doldroso. Mu-
chas veces los medicos dan una anestesia, local o general, seem
el dolor que sufra la madre. Lps exaMenes de los bebes nacidos
de madres que recibieron estas drogai para aliviar el dolor du-
rante el parto, indican que los bebes tardaron de tres a siete

. dias'para recpperarse de los efectos de estas drogas. Aunque,
para la mayoria de los bebes esto no,les supone ningan peligro,
.hay un poco de riesgo. Si es pbsible, y mientras no hayg una e-
mergencia, las madres deben evitar el use de drogas para aliviar
el dolor durante el parto.

Si hay problemas justo antes'y durante el parto, y
su'bebe tiene complicaciones.criticas (coma sies prematuro o tie
ne.aefectos congenitos) existen centros perinatales donde el per-
sonal y los aparatos especiale6 pueden tratar la situaciOn. Los
tres centros perinatales mas cercanos al Condado de Lake son los
hospitales de Rockford Memorial, Evanston, y el Lutheran General.
Como el personal de estos centros saben en cual de los tres hay
camas desocupadas, su bebe puede estar en el mas cercano que ten-
ga un sitio libre. Las madres consideradas cbmo de alto riesgo
de antemano, pueden dar a luz en un centro perinatal. Las..madres
cuyos ninos son traslados a un centro perinatal, pueden pedir que
las trasladen a ellas igualmente.

Los primeros

Las enfermedades 'de los ninos pppden aausar
dades importantesGracias alas vacunas muchas enfermedades club
antes eran frecuentes (polio, difteria, sarampian, paperas, tos
ferina y rubeola) ahora casi han desaparecido. Pero no se han ido
del todo. Es importante vacunar a los ninos para'protegerlos de
estas enfermedades y que tomen tambien las vacunas "de respaldo"
o "boaster shots" cuando hace faltae k#1 principio.de cada alio el

Public Health Department,del Condado le Lake facilita las inmuni-
zaciones necesarias para que los ninos puedan asistir al colegio.
Casi todas son gratis. .Como no todo el mundo ester de acuerdo sobra
el que,las vacunas sean seguras, debe preguntar la opiniOn'de su
medico de cabecera sobre este asunto.

Abajo encontraran una lista de las edades apropiadas
para inmunizar a los ninos:

Plan corriente de inmunizaciones para ninos:

Enfermedad

Polio
'(poliomelitis)
paralisis in-
fantil

Vacuna

Vacuna Sabin
"TOPV" (vacu-
na trivalente
oral polio-
viral)

Cuando se da

3 veces durante
los seis prime-
ros meses de vi-
da, aproximada-
mente cada 1-2
meses (normal-
mente a los 2,
4 y 6 meses).
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"Booster shots"

A los 18 meses, 1

A los 4 eyios
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Difteria DPT
tetanus/

.

de difteria
:(tos.ferina) y tfitanos 1

--

combinado t _

con vacuna de
to ferina

pertusis

Tetanos
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4
lo mismo que la lo MiSMD'que
de la polio la de ;a

per.o despues-
de los 6 alos
se da un toxoi.L:
de.de-difteria
y ifitanos (Td)
tipo adult();
el primero se
da entre los

O

N.

Sarampi6A/ M/M/R1 en vez .

Pap eras/ de dar una vacu-,.
Rubeola na para cada,una

se...puede dar la
combinada ("tri-
valentem) de sa-
rampiOn, paperas
y rubeola (o de
sarampiOn y ru-
beola.

Ot.

' El examen.de la
tuberculosis no
es una vacuna
si no una inyeo-
oZn en,la.piel
para averiguar
si hay enferme-

. dad.

Tuberctilosis
(TB)

Viruela**

No antes .de
terminar el
primer arie)
(excepto en1 '
caso de epi-
demia impor-
tante).

Antes de o al
mismo tiempo
que se da el
DPT y la vacu-
na contra ear
saramplOn.

. 114. y, 1os 16.
anos.

.Si tiene las
heridas limpias
no se necesita
si le han'ad-
ministrado DPT
y Td durante
;los altimos 10
drios, para he-.

ridas cpntami-
nadas, durante
los altimos 5
drios*

. -

No hay.

Anualmente si.
hay,TB, radio-
grafias cada

,arici si el re-
sultado sigue
siendo"posi-
tivo.

*Hoy en dia, muchos medicos prefieren dar una preparaciOn 'de gama
globulina en vei.del "booster" en eptos casos.
**La vacuna ya no se da porque la enfermedad yla muerte relaciona-
das con la vacuna es Dias grave due el riesgo.de coger la enfermedad
en -s1. Sao se dan a gente que tiene que viajar a zonas del mundo
donde se, sabe que.existen viruelas.
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Los acciderites yos venenos causan mgs fatalidades
,y danos permanentes que los defectos cong6nitos y las enfermeda-
des. NC? es posible prevenir todos los accidentes o dailos que le
pueden ocurrir a su hijo. tos accidentes son una parte normal
del vivir. No obstante, se puede intentar que su casa y su barrio
sean seguros para su hijo siguiendp los consejos de folletos como
Yours Children and AcCidents in the Home (Los girios-pequerios y los
accidentes'caseros publicado por el Children's Bureau del Depart-

. ment of Health, Education and Welfare. Como de este folleto es-
pecifico, no existe gran cantidad, es posible que ya no sea dis-
ponible. Pero puede usted pedirles cualquier material que tengan
sobre los accidentes Y'les-venenos.

En resdmen

Si ustedes piensan teller otro nirio, son"muchas las co-
.sas que pueden hacer para-asegurar qUe el nirio tenga las!mejores
posibilidadys de tener una vida sana. Existen agencias en el Con-
dado de Lake que estan trabajandb en'la cuestiOn de la prevenciOn
de las incapacidade"fpor ejemplo: el Public Health Department

Condado de Lake,IRTos Health Systems Agency .de los Condados de.
"Kane, Lake y McHenry y los distri.tos de la EducaciOn Especial. .

Ellos les pueden facilitar la informacilqi mas actual sobre las noa
vedades en la medicina y la nutrition, informaciOn que puede reem-
plazar un dia la que se encueritra en ista section de este manual.
Los padres, siendo las personas que mas influencia tienen sobre
sus hijos, deben tener en cuenta toda la informaciOn y.los servi-
cios de que pueden,disponer.

Se recomienda leer para completar su informaciOn

Brazelton, T. Berry. Infants and Mothers: Differences in Devel-
opment. New York: Delta, 1969.

%

Incluye una descripciOn detallada'sobre el comporta-
miento de los bebes durante el primer aiio de vida.
Las diferencias en el desarrollo entre bebes de todo
tipo, se'pone de manifiesto en la clasificaciOn de los
bebes en bebes quietos, de termino medio y activos.

Milunsky, Aubrey, M.D. Know Your Genes. Boston: Houghton-Mifflin,
1977.

Este libro, que estkescrito en un lenguaje que es fa-
cil de entender, abarca consejos geneticos, los mete-.
dos rots recientes de diagnOstico prenatal y de detec-
ciOn de portadores de infecciones y laseguridad, pre-
cisiOn y necesidad de estos metodos. Tambien incluye
informaci6n sobre las enfermedades, defectos congeni-
.tos y las reacciones4ple las drogas que vienen de la
influencia reciproca de los genes y del ambiente.

I
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McNamara, Joan and Bernard. The SpeCial Child Handbook. New York:
o'Hawtholn Books, 1977.

Escrito sobre la babe de las experiencias pei-sonale
y profesionales de los autores, este es un librO no-
tecnico para padres de nirios quI tengan necesidades
especiales. Este manual trata con alas detalle todos
los temas incluidos en nuestro DOrilaal. Hay mas.infor-

' maciOn y maSjemplos. Se recothienda como un libro
que sera fitil durante toga la vide de su

Spook, Benjamin. Baby and Child Care., New York: Pocket Books,
'1976.

Es un manual que ha teniao Muchisimo exito, del Ole
se han vendido mas.de 22 millones de ejemplares. Es
una gulp. muy,practica. Especialmente buenas son las
secciones sobre lz.s enfermedades infantiles. Como.
ha habido yarias ediciones desde 1946, hay que comprar
la mas reciente.

OD

'Si quieren folletos sobre'cOmo prevenir losaccidentes y los'enve- .

nenamientos, pueden escribir a:

Children's, Bureau of Child,Development
Office of Human Development
Department of Health, Education and Welfare,
Washington D.C. 2Q201

y pedir que les manden:

Young Ohildren,and Accidents in the Home.'
-DHEW Publication No.,(OHD) 76-30034

Si quieren folletos sobre la inmunizaciOn, pueden escribir a:

Center for Disease Control
Public He'alth Service
U.S. Dept. of Health, Education and WF1fare.
Washington D.C. 20201

y pedir que lesmandens

Parents' Guide to Childhood Immunization
October 1977, DHEW Publication No. (OS) 77-50058

Si le interesa saber sobre la amniocentesis y consejos
geneticod y su medico n6.1e puede ayudar, hay dos orga-iizaciones
nacionales que le puede recomendar un centro medico apropiado cer-
ca de donde usted viva. Son: The National Foundation-March of
Dimes.. Tienen una lista de centros medicos en todo el mundo: el
Iriternational Directory of Genetic ervice. Si su centro local
del March of Dimes no tiene un ejemplar, mande un sobre con fran-
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queo,y con su nombre y direcciOn a Science Information Division I

National Foundation-March of Dimes, Box 2000, White Plains, N.Y.,
10602.. Debe pedir l'as secciones que se refieren 4 donde vive

( I
usted. ,

The Natioriai Genetics Foundation. Le pueden recomen,
dar centros en todo el pais. Su dj.rector ejecutivo, Ruth Berini
dices "Somos muy selectivos. ISolpiente recomendamos a centros
que han tenido resultados delaboratorio'muy estabLes." Esta
fundaci6n tambien facilita literatura sobr'e amniocentesis, enfer-,
medades geneticas4 consejos genetico. Tiene igualmente un cues-
tionario para preparar la historia de-la salud *de la familial
"Family Health History". _Se puede egcribir as National Genetics,
Foundation, Inc., 9 West 57th Street, New York City, ,10019 -,

-
I

,-

*4....s,

1

4 1

1

/
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LOS PADRES COMO CONSUMIDORES

.

Los padres son las personas mas importantes.del equi-
po le especialistas que trabajan Con los nirios que tienen tras-
tornos en su desarrollo. Son los .nicos que permanecen con el,
nirio durante toda su vide. Las observaciones de los padres en
casa.son-un control importante de los Informes de los progrataS
que tratan de las capacidades deer los nrelos. Es muy imporante
.que los padres guarden datos detalladOs y exactos sobre su hijo
' pare asegurar un diagnOstico, evaluaciOn y colocaciOn, correcto.
Tener los datos completos es una garantla para sacar'el Maximo
provecho de cualquier centro o servicio nuevo. A los padres se
les considera consumidores en relaci6n a las nedesidades de su
hijo, los programas de Au'hijo, ser miembros de organizaciones
de padres, la organizacion de programas y la defensa legal y le-
gislative.

Para empezar, los padres pueden meorar el ambiente
domestico de su hijo. Para algunas fatilias esto significa un
arreglo de poca importancia en dasap de las relaciones dentro
de la familia. Para otras, no obstant6 las necesidades de un
alHo con trastornos en su desarrollo pueden parecer abrumadoras.
Se puede reducir al minimo el.impacto de la invalidez del nirio
ai'se haten cambios en el disdho de la casa, la ropa, instrumen-
tos e incluso en cosas sencillas como los juguetes, jugar, it al
supermercado, o comer. El capitulo sobre los padres y: las nece-
sidadee de los hijos en casa explica.actividades educacionales
ideas practitas'que los padres pueden.usar en casa con su hijo.

. Segundo, los padres tienen derecho de opinar,sobre
Como-seeduca_y se .trata a su hijo en el programa eh el que to- -

ma parte. 21 capitulo titulado "Para los padres que tienen un
hijo en un programa" explica como seleccionar y controlar un pro-.
grama. Si los padres participan en los programas educatWos y
residenciales de sut hijos, tienen laloportunidad de Tdjorar es- .

tos programas. Segarraa ley,aos padres de lod alumnos deben
notificaiFiem por escrito del colegio, antes de que el cole-

gio cambie el'programa del nirio. Los padres tienen el de-techo
, de permitir o no que a su hijo le eXaminen, le evalfien o le colo-
quen en un sitio o no de ver todos los datos del colegio sobre
su hijo y de solicitar una entreitista si discrepan de alguno de

.

los procedimientos del colegio. Es importanie que,los padres
asistan a todos los mitines que se celebren sobre la organizacion,
evaluaciiin y cambio de programa educativo de su hijo.

los
preo- -

cupaciones de los padres Son mas amplias que las de los profesio-
nales, Si_sen miembPos del equipo y, por lo tanto parte del pro -'

ceso de brindar y recibir informaciOn, de dar y pedir dxplicacio-
nes, el progreso de su hijo 'en el colegio sera mas facil y tendra
continuidad. Los profesionales pUeden ser consejeros
Gambia el comportadiento o las capacidades del nine, si, por ejbm-
plo, la discipline empieza a poner problelias o si otro-programa
educativo beneficiaria
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Tercero, los padres pueden participar en las organi-
zaciones ya existentes. Al principio los padres se preocupan solo
de sus propios nirios. Mas tarde, muchos de ellos se dan cuenta
de que si no luchan por'los derechos y la dignidad de todas las
personas con trastornos en su desarrollo de su comunidad, estado
o paislos programas que les interesan particularmente pueden
desaparecer o peder fondos. Las organizaciones de padres han
creceido mientras estos compartian sus Feocupaciones vmunes, cre-
aban sus propios,centros y se establecian como defensores legales.
Los padres pueden participar en las organizationes de padres de
varias maneras -- en laiadministraciOn de,un programa, empezar un
programa nuevo y defender los derechos de su hijo de las perso-
nas incapaitadas en general. El capitulo tit do "Los padres
como miembros de organizaciones de padres"'explica las responsa-
bilidades de los miembros y los tipos de organizaciones existen-
tes.

CuaAo, los padres pueden crear programas nuevos.
Aunquese hayan hechos muchos progresos en los altimos drios en
cuanto^los servicios existentes, afn hay necesidades sin su ser-
vicio ckpespondiente. El capitulo sobre los padres como organi-
zadorese programas explica los componentes de una red compren-
siva de seryicios para facilitar la identificacitm de los servicios
ausentes. Se pueden llenar los huecos en la red mediante la'ex-
pansion de las organizaciones ya existentes o la,creaciOn de or-
ganizaciones nuevas. Se inciuyen sugerenQias para ambas alterna-
tivas.

Finalmente, los padres pueden ser defensores/legales
-

de sus propios Tinos y de todas las personas aquejadas de tras-
tornos en su ddsarrollo. capitulo sobre los padres como defen-
sores legales, explica los derechos especificos de los nirios con
trastornos en su desarrollo, no solamente en el cameo de la educa-
a0n sino tambken,en el de la salud, el e.mpleo, votar, conducir,
el transporteitpablico, centros residenciales y bienestar econOmi-
co. ExistenArarios programas privados y gubernamentales para pro-
mover los ambientes residenciales; educacionales y de empleo,apro-
piados para ellos. Solamente mediante la vigilancia continua de
los servicios y programas existentes, pueden los padres asegurar
ue se cumpla las estipulaciones legales; solamente si los padres
actaan de tanera agresiva en los niveles de',comunidad, estado y
federal, puede crearse una nueva legislaciOn para mejorar las es-
tipulaciones legales que hay ahora.
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Los padres y las necesidades de los hijos en casa

115.

4

Esta'secui6n esta pensada para ayudarl: a resolver
las necesidades especiales de un nirio 'con traatornos en su desa-
rrollo que vive en casa. Para algunas'familias el.ajuste nece-
sario es relativamente pequerio, a otras les-valdr/a la pena ha-
cer unos cambigs importantes. Este capitulo le ofrece sugerencias
en cuanto a las actividades diarias en casa, el vest.3ario y el di-
serio de la casa.

Aunque es verdad que,los ninos con tranornos en su
desarroliti necesitan consideraciones especialed, son, principal-
mente ninos. Tddos los ninos necesitan una cada en donde se les
apoye, donde tengan la libertad de Ascoger entre opciones apropia-
das y donde los adultos reiponsables les .ayudan indicandoles los7
limites'de esa libertad. El grado del trast'orno en el desarrollo
de su hijo, indicarg. la cantidad, y tipos de repeticiOn, lo due
usted puede esperar de 61 y las.recompensat queiseran las adecua-
das. La experiencia de un padre que aprende y luego enseria y el
compromisokon, e inversion en, _este nine, son los mismos que con
cualquier otra hijo. Las recompensas y satisfacciones puede que
sean mayores y mas interesantes debido precisamente al esfuerzo
extra que.tiene que hacer el padre.

A

Actividades en casa para ayudar al desarrollo

Todos los ninos se desarrollan a su ropio.ritmo. Al-
gunos a saltos, otros cambian muy lentamente, algunos se desarro-
llaran bien en un area pero se retrasaran en otra, algunos cambia-
ran muy rapidamente al principio y luego Iran mas despacio. Exis-
ten terminos medios para alcanzar cada hito del desarrollo. Para
los nilio cbn trastornos en su desarrollo se pueden usar estos hi-

.

tos como pautas que indiquen la sucesiOn de tareas.que se intenta
llevar a Cabo para ayudarle. Uno de los aspectos mas dificiles de
ser padre, es el dejar que su hijo se desarrorle a su propio ritmo.
Se debe evitar la tentaciOn de hacer oomparaciones con pautas del
desarrollo en ninos "termino medio". Se pueden it descubriendo la
capacidad de su hijo con el progreso que hace. Si uno observa
detenidamente a su hijo, uno puede aprender cuando animarle a pro-
.gresar aan mas, a que ritmo avanza su hijo y en que areas progre-
sa mas. Si su hijo tiene menos de tres anos un Early Interven-
tion Program (Programa de azuda temprana) le puede. ayudar de ma-
nera concreta. Para los ninos que ya han cumplido los tres arms,
el personal del colegio le puede dar sugerencias importantes para
complementar las actividades escolares y la terapia.

Lenguaje

Empezando con su primeia sonrisa, los bebes tiene que
atravesar un proceso en varias etapasdantes de empezar a hablar.
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. r Estas incluyen arrullar, gorgotear, reir, chillar y balbucear. a
Tiene que "dominar" cada una de estas actividades antes de pasar
a la siguiente.

Los bebes haven todo tipo
;

de rufdos, que lueg6 se con-
vierten en sobidos que parecen palabras: "ba", "da", "ma", "gu",
"ta". Estos sonidos reciben el nombie de sonidos de balbuceo.
El padre debe buscar estos sonidos. Es necesario que el nirio prac-
tique estos sonidos, porque son la base que usara mas tarde para
decit palabras. El padre puede jugar con estos sonidos e indicar
al bebe cOmo hacerlos. Cada vez que su hijo haga un sonido.de
buceo, usted "debe responder en seguida. Repita el sonido moviendo
mucho la cara. Repitalo otra vez, esta yez usando otro tono de
voz, cambiando el tono hacia arriba y hacia abajo. Intente que su
hijo repita sonidos que usted sabe que yaha hecho alguna.vez.
Una vez usted hays conseguido que su-hijo smite un sonido que us-

'ted ha hecho, puede ir cambiando los sonidos y enseliarle otras
nuevos. Los ninos aprenden mejor cuando se les habla directamente,
.cara a cara.

Se, debe empezar despacioj continuar solamente si hay
progreso La paciencia y la-sencillez son los valores mas imRor7
tantes para ayudar a su hijo a comunicarse. -Hay que ser perseveL
rante. Puede incorporar estos ejercicios al juego diatio del nirno..

A
No se olvide'de que la atenciOn del nirio es momenta-

) nea. Las respuestas a los sonidos deben ser cortas y pre -
cisas,, en caso contrario el nirio lo.olvidara pronto. Repita la
misma frase cota varias veces, con variaciones distintas. la re-
peticiOn es una buena manera de aprender y puede collvertirse en
un juego agradable.

%IS

La tienda que vende comestibles es un lugar adecuado
para practicer la comunicaciOn mediante la identificaci6n de di-
ferencias y semejanzas entre las comidas. Paroce ser que es mas
efectivo el limitarse a una o dos ideas solamen e. Al roger una
lala del estante se puede describir los colorer luego pida a su
hijo que apunte a 1.1h color o a una comida deter inada y repita su
nombre. Luego digale que busque el mismo color, o forma, o comi-
da.en otro sitio, etcetera. Este tipo de juego educacional puede
ser parte de la hora de comer y de otras actividades de la far ilia
en conjunto.' Mientras 1, destreza de su hijo yawl. mejorando, es-
tos juegos de lenguaje pueden ir complicandose.

El movimiento

a
Es posible que su hijo se retrase en las etapas de mo-

vimieito y coordinaciOn, pero usted no puede dejar pasar un tiem-
po tan,valioso sin hacer nada. Empiece a estimularle a que haga
moyimiento lo rags pronto posible. Si despues de haber cumplido
cuatro mesps su hijo no levanta la cabeza, c6jale con la cabeza
aguantada erguida para que vea los objetos a su alrededor. Ense-
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riele objetos de colores vivos e intente que'sus ojos los sigan
mientras usted los mueve de un lado a otro. Coloque objetos en
las manos del nirio. Algunos nines no podrAn sentarse sin apoyo
hasta bien entrado su segundo aho de vida. Le puede ayudar a al-
canzar esta etapa del desarrollo mediante la colocaciOn de almo-
hadas detrAs del nirio o usando sillas de beba.

Es necesario que todos los masculos del cuerpo del ni-
rio hagan ejercicio. Levantele los pies y las piernas para animarle
a que haga movimientos con las piernas. Levantele cuidadosamente
hasta colocarle en posiciOn sentada (despues de cumplir los cuato
meses) para ayudar el desarrollo de los masculos de la espalda y
del cuello. Cuando ya pueda estar sentado, aycidele a arrodillarse,
colocAndole suavemente en esta posiciOn. Aguantele con sus brazos
para que aprenda mas fAcilmente a estar de pie. Cuando ya se man-
tenga de pie, ayadele a andar emptijandole un poco mientras usted
le coge las manos.

Hay que estar animandoles siempre a que hagan toio lo
que son capaces de hacer e intentar mejorar, incluso si los movi-

*mientos son bruscos. Por ejemplo, la hora de comer es muy impor-
tante como un momento en que toda la familia esta junta. Si el-
nirio esta empezando a aprender a comer el desorden que resulta y
la cantidad de atenciOn que requiere, puede desorganizar al resto
de la. familia. Una idea que puede resolver este problema y hacer
que comer sea una experiencia mas agradable es darle al nirio el
plato principal antes de que coma elresto de la familia y luego
darle comida que pueda comer con los'dedos (como aereales, galle-
tas, ianahori,as y platanos), mientras el resto de la familia esta
comiendo. De esta manerao su hijo sigue siendo parte de la fami-
lia y la comida no resulta tan desorganizada, y puede animarle a
usar la coordinaciOn motofa.

Se debe limitar el namero de habilidades que el nirio
va aprendiendo.en un momento determinado. Por ejemplo, hasta que
el nilio haya aprendido a usar la, cuchara, no debe enseilarle otros
modales en el comer. (No se moleste si la comida eae encima del
nirio o en el suelo. Si pone una cortina de ducha vieja debajo de
la silla del nirio, le sera. mas limpiarlo todo despues.) Una
vez el nirio haya aprendido a usar la cuchara, se pu .2de pasar a otra
etapa, como puede ser enseriarle a usar la servilleta. Un ejemplo:
a los nirios ya mayores les puede dejar ayudar en la preparaciOn de
la'comida, como seria dejarles goner objetos irrompibles sobre la
mesa. Aqui tambien esta uno animando el use de la coordinaciOn
motora, y su hijo recibe atenciOn y afecto extra mientras aprende
a ser auto-suficiente como le es posible.

Las habilidades de auto-ayuda

iQue quiere decir exactamente "las habilidades de auto-
ayuda"? Las habilidades de auto=tayuda es la destreza basica que
los nifios aprenden para cuidarse a si mismos. Esta incluyei co-
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mer, usar el orinal, vestirse, lavarse, peinarse, y cedar de sus
cosas. A menudo estas habilidades se dan por seguras, Vero de he-

,

cho es un 2roceso que hay que, aprender dolorosamente, paso a paso,
con los ninos que tienen trastornos en su desarrollo.

Los babes empiezan alaprender a adquirir las habili-
dadep de auto-ayuda desdp su primer dia de vida. Por ejemplo,
chuphr es para la mayoria un reflejo normal que no hay que apren-
der. Algunos ninos no obstante tienen que aprender a chupar. Al
empezar a tomar un biberOn algunos ninos lo agarran con fuerza,
mtentras que a otros hay que enseriarles a hacerlo. Es posible
que el, nirio-incapacitado este mfis tiempo que un niiio normal toman-
do su comida con biberOn o con una cuchara, pero la sucesiOn de
habilidades que Forman parte del desarrollo de un nirio es la mis-
ma.

Enselie a su hijo a vestirse y desvestirse ayudfindole
a hacer todos los movimientos. Al principio puede dejarle que el

'haga la Ultima etapa, por ejempl-e, dejar colgado un calcetin del
ultimo dedo del pie y dear que el nifio se lo quite. Las camisas
sin botones son mucho mfis'ffieiles de poner y quitar. Hay que es-
tar atento y no_ayudar demasiado al nirio cuando lo intenta hacer
el solo. Dejele hacer algo de poca importancia, de poca duraci6n
para que usted pueda tener la paciencia necesaria mientras el ni-
Bo-lo intenta.

, UnA vez haya aprendido a andar y pueda llevar cosas,
le puede ensenar al nirio como poner la_mesa aim ayudarle en
las tareas domesti:cas.. Hay que buscar alga a actividad que el
nirio sea capaz de aprender y asegurarse de que esta actividad sea
Util e impoltanIe.en la rutina de llevar a casa.

Un termino medio, aprende a usar el orinal
e ir s6lo a hacer pipe entre los 16 meses y los tres afios. En
general los ninos con trastornos en su desarrollo, lo aprenderfin
a una edad mas tardi , aunque esto depende de la gravedad .4e la
incapacidad. Antes,de ensdnarles a ir al orinal solos, effnirio
debe poder andar ha'Sta el orinal, poder quitarse y ponerse los
pantalones y poder enbender 6rdenes sencillas. Los senores Foxx
y Azrin han publ.icado,un manual, para el personal.en cargo de los
programas, que se llama Toilet Training the Retarded (Enseriando a
usar el retrete a las.personas retrasadas) que se pUede usar como
guia. Puede, tambieh, hablar con los maestros'de su hijo e in-
tentar observar la clase para asegurarse de que upn las mismas
6rdenes y procedimientas en el colegio y eft casa.

La frustraci6n, la discipIina y la creaci6n de limites .

Si su hijo no ester preparado para una tarea o activi-
dad nueva, intentela otra vez, m.s tarde. No debe empujar al ni-
rio mfis ally de sus posibilidades. Un fracaso tras otro desanima-
rA al nirio, 10 que a su vez, bloquea el aprendizaje. Por otro
lado, losnirios saben fingir ignorancia para que usted siga ha-
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ciandoles la vide pas Moil. Escliche lo que le digan los maes-
tros y terar,eutas sobre lo que hace su hijo en el colegio y di-
gales lo que hace en casa. Asegfirese de que no se ef-ia perdiendo
un tiempo valioso en casa o en el colegio, porque se espere-de-
masiado o demasiado poco de el. Poco a poco'con el paso de los
dias,.meses y arios de animaciOn, verA a su hijo desarrollar habi-
lidades nuevas. Durante todas las actividades no se debe olvidar
la importancia de la comunicaciOn. Hay que-usar el habla y ges-
ticular en todo momento.

Durante todas estas experiencias y pautas de aprender,
habla momentos cuando usted y su hijo puede que se sientan frus-
trados por la aparente falta de prpgreso. Este'sentimiento es
normal y, de hecho, puede ser muy sano reconocerlo. La declare-
ciOn de sentirse frustrado puede llevar a mo,Aficaciones y prue--
bas nuevas'. En cuanto a las frustracittnes del nirio tambien pueden.
ser sanas. "Un niriotiene que aprender a hacer frente a sentimien-
tos normales de este tipo. De hecho, el intentar quitar todas'last
barreras al aprendizaje y al desarrollo puede ser un tanto perju-
dicial, Hay que dejar que la guia para sus esperanzas de progre-
so sea la etapa en el desarrollo de su hijo (y no su edad)..

Un tema de preocupaciOn frecuente para los padres es
el de la discipline y la creaci6n de limites. Los metodos y tipos
de discipline por parte de los padres deben ser los mismos que pa-
ra cualquier otrosnirio. Las explicaciones y las reprimiendas es
lo que va meior para enseriarle auto-disciplina a su hijo. Todos
los nirios neceSitan :ser conscientes del comportamiento aceptado
por la sociedad. Quiz& no parece que este comportamiento sea tan
importante mientras su hijo sea pequerio, pero cuando sea adoles-
cente, no se le tolerara una conducta inadecuada con tanta facili-
dad. La destreza en^vestirse, en elegir la ropa mas adecuada para
cada situaci6n y para los cambios de tiemyo, determinan como los
demas reaccionarAn hacia su

La modificaci6n del ambiente en su oasa

Existen muchas maneras de modificar las actividades
de la vide. diaria para incluirexperiencias educativas para su hi-
jo. Par ejemplo, si uno tiene en casa un animal domestico, las
experiencias de su hijo con ese animal, le pueden ayudar a desarro-
llar sus relaciopes con la gente.

Juguetes y libros

Los juguetes y los libros, (tanto comprados como he-
chos en casa) son importantisimos para el desarrollo de cualquier
nirio. Para saber qua juguetes y libros se pueden comprar o hacer,
debe averiguar primero, mediante su'pediatra, maestro o terapeuta,
los tipos de habilidades que su hijo debe practicar mas. Muchas
compailias que fabrican juguetes le mandaran una lista de sus ju-
guetes que pueden ser especialmente adecuados pars su hijo. Puede
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pedir a lOs amestros y t'erapeutas que le den catalogos de libros

educativos.

120.

La ropa

Vestirse puede ser muy complicado por la manera como

esta hecha la rope. Las cremalleras pueden ser inalcanzables, los

botones demasiado pequerios,. los cinturones complican demasiado el
esfuerzo de bajarse los pantaloneb para usar el retrete y los mo-
vimientos de levantar y girar los brazos para ponerse una camisa

o un vestido pueden parecer imposibles de hacer. En la selecciOn

-de la'ropa pare su hijo hay tres criterios prindipalets la ropa

debe ser 'cc-mode, atractiva y eStorbar lo minimo posible la inde-
pendencia del niTlo en vestirse y desvestirse. Dos ejemplos de
las, modificaciones que se pueden.hacer es la ge reemplazar las.
cremalleras y los botones con tires velcro y &omprar zapatos sin

cordons. Para informaciOn sobre problemas mfis complicados se

puede 'consulter al personal de los hospitales pare militeres y

los centros de, rehabilitacibn.

El disdno de su casa

Una tarea mls dificil y que le never& mfis tiempo 2s
la de diseilar su casa pare que su hijo tenga un maximo de.libertad

de movimientos. A veces es necesario hacer solamente unoe arreglos

de poca'importancia, como bajar el telefono o subir los enchufes

electricos. Un interruptor en la pared exterior de una habitecibn

facilita mucho la.entrada. En el cuarto de baRoces bastante floil

montar unas barras o barandillas a las que pueda agarratse dentro

de la bafiera. Si el cuarto de baao es pequeno, el instalar estas

barras pare agarrarse dentro.y fuera del marco de la pugrta, pue-

. de ayudar a ponerse de pie a una persona que tiene que estar en

una silla de reudas. Prolongaciones flexibles de la &ache hacen

que bailarse sea pfis c6modo y mfis seguro. 'Es Dias fficil usar el re-

trete si hay barras y sillas elevadas cerca.

Si se puede diseriar de nuevo la cocina, se debe tener

en cuentas

--la facilidad de acercarse (que los armarios esten cerca de
la nevera y de la cocina, ya que una cocina large y espa-
close puede ser muy ineficaz para un

--la aItura (mientras este sentado'sobre un taburete, silla

o silla de'reudas, el'invelido debe podet alcanzar las su-
perficies planes cOmodemente);

--continuidad de superfipie de trabajo (no debe haber obste-
, culos entre la nevera, el fregadero y la cocina para que el

invalido no tenga que levantar cosas pare llevarlas de un

sitio al otro).

12
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Si no es posible rehacer la cocina, ya que hacerlo resulta taro,
unas ideas sencillas son:

--utilizar bandejas giratorias;:(Lazy .Susans) y ganchos pues-
tos a la altura necesaria donde sAlmedan colgar cacharrds
y.cazuelas;

--utilizar armarios portfitiles, no colgados de la pared y
que tengan ruedas para mas mobilidad;

--convertir la cocina en una macluina mas segura mediante la
colocaciOn de los b6tones o bontroles encima, delante o a

lado;

--comprar-una nevera con el congelador debajo, para facilitar
el acceso al mismo.

Fstas son unas descripciones breves de algunos cambios que pueden
hacerle la vida un p000 mas facil a su hijo. Esperamos que estas
sugerencias estimularan su creatividad e interes en leer sobre es-
te.problema.

Se recomienda leer para completar su information

Boyd, Neva,L. Handbook of Recreatio4a1 Games. New York: Dover,
. 19?5.

PublIcado originalmente en 1945, este libro contiene
las regras para muchos juegos corrientes de los nirios.
Incluye las,reglas y graficos para 18 clases de juegos
con hasta 59 juegos-por clase. Ejemplos son juegos
de saltar, tirar y coger, hacer botar una pelota y de
vocabulaxio.

.Boyd, Neva L. Hospital and Bedside Games. Chicago, Illinois: H.
'T. FitzSimons, 1945.

Esta es una colecolOn de juegos coleccionados origi-
nalmente por peticiones de actividades para las per-
sonas hsopitalizadas. Muchos de los juegos son de-
masiado avanzados para nirios pequerios pero se pueden
aprovechar algunos.

Caplan, Frank. The First Twelve Months of Life. New York: Ban-
tam, 1971.

Este libro explica la sucesiOn de comportImientos in7
fantiles normales y comportamientos infantiles que son
de esperar, y las maneras de criar a un bebe'. La ex-
plicaciOn del crecimiento del niii,p mes tras mes, acom-

,
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pahados_de grfificos del desarrollo motor, del habla,
de la mente y de las relaciones interpersoriales, le,
ayudaran a comprender y ayudar a su hijo mientras '

vaya creciendo, su progreso real aparte.

Cary, Jane Randolph. How to Create Interiors for the Disabled.
New York: Pantheon Books, 1978.

Es una guia para las familias y los amigos de los in-
validosi para la cOnstruccitin de ambientes caseros
que les sean fitiles y c6modos.

,FOxx, Richard M. and Nathan H. Azrin. Toilet Training the Retarded:
A Rapid Program for Day and Nighttime Independent Toileting.
Champaign, Illinois: Research Press, 1973.

Contiene descripciones detalladas de los pr.ocedimien=
tos que se utilizan para ensehar a usar el retrete a
los invalidos. Estes escrito para educadores de ense-
hanza especializada, para el personal de una residen-
cia y para los padres. Contiena ejemplos de graficos
que se pueden hacer para seguir el progreso del
informaciOn sobre accesorios especiales y la ropa.

Hartley, Ruth E. and Robert M. Golderson. The Complete Book of
Children's Play. New Yorks Thomas Y. Crowell, 1963.

Contiene informaciOn sobre los juegos de los nihos,des-
de el nacimiento hasta la adolescencia. Estes escrito
para que se pueda usar las caracteristicas especiales
de cada ailo de crecimiento para disfrutar mess de aas
experiencias del juego. Contiene listas de materias
y recursos, incluyendo objetos que se encuentran.en
casa, paraahorrar y usar en los juegos.

Ilg, Frances and Louise Bates Ames. The Gesell Institute's Child
Behavior from Birth to Ten. New York: Harper and Row; 1955.

Es una guia muy practica para los padres. Habla sobre
los comportamientos de los comportamientos de los nihos
dentro del marco de su crecimiento y desarrollo. Si
usted mira solamente la etapa del desarrollo de su hi-

. , jo (y no las edades cronol6gicas que se dan COMO pauta)
este libro le puede ayudar con el ritmo con que usted
instruya a su hijo.

Junior League of Spartanburg. The Cooking Kit. The Junior League
of Spartanburg, Inc., 1977, P. 0. Box 2881, SpartanbuiT South
Carolina, 29304.

Este es un libro de cocina que es-a escrito para nihos
de segundc grado de colegio y para nihos que tienen
prJoblemas leyendo. Debe servir como ayuda para coci-
nar, escoger recetas y planear comidas. Cada etapa
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en la preparaciOn de una receta esta ilustrada y cla-
sificada con colores. Con cada libro vienen tazas y
cucharas para medir, cada una del mismo color que el
utilizado en el libro para esta medida.

Kilinger, Judith Lannefeld. Mealtime Manual for People with Disa-
bilities and the Aging. Campbell Soup Company, 1978, Box
(MM) 56, Camden,, New Jersey, 08101.

Esta pensado principalmente para el invalid° que tiene
que llevar una casa. Su utilidad reside en que pre-
senta ideas sobre como modificar la cocina y los uten-
silios para la persona que usa una silla de ruedas o
que tiene problemas con el use de las dos manos.

Lazar, Flora E. and Richard B. Lazar. A Resource Guide for the
Physically Handica ed of Chicago. 1978 Access Chicae,
Rehabilitation Inst tute of Chicago, 345 East Superior Street,
Chicdgo, Illinois 611.

Esta escri para ayudar a los fisicamente incapacita-
dos para aprovechar los recursos comunitarios como
el transporte, el empleo, la vivienda, el recreo y la
educacion como parte de una vida independiente.
Tambian contiene'una partejsobre los accesorios espe-
ciales, como son los inven4os prosteticos-rectos, los

1

tel6fonos y las maquinas de escribir.

Lorton, Mary Baratta. -Workjobs. Menlo Park, Californias Addison
Wesley, 1972.

Incluye actividades para niRos pensadas para desarro-
llar su capacidad de observaciOn, emparejar, clasifi-
car, sucesiOn de nameros, relacionar y otras. Un in-
dice al final del libro clasifica las actividades se-
gtin las habilidades que ayudan' a desarrollar.

Marzollo, Jean and Janice Lloyd. Learning Through Play. New Yorks
Harper Colophon, 1974.

Este libro esta escrito principalmente para padres de
niillos en edad pre-escolar. Incluye actividades para
el desarrallo de las habilidades de los nirios que tie
nen que ver con los cinco sen:tidos, el renguaje, las
relaciones interpersonales, clasificar, contar; medir,
resolver problemas, la creatividad, tener una buena
opiniOn de si mismo y otras.

White, Burton L. The First Three Years of Life. Englewood Cliffs,
New Jerseys Prentice-Hall, 1975.

Es una guia detallada:sobre el desarrollo intelectual
y emocional de un nirio pequeno. El autor divide los
tres primeros drios de vida en siete fases de desarro-

,
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llo sucesivas. Proporciona una descripci6n comple-
ta del desarrollo caracteristico fisico, emocional y
mental de cada fase, que debe ser,tenido en cuenta
por los padres y una lista detallada de instrucciones
sobre c6mo criar un nno, planear su desarrollo e in-
cluso los juguetes y accesorios.

El libro publicado por Access Chicago (ver el libro
escrito por los Lazar) se use como modelo para una gula similar.
sobre los barrios de las afueras del norte de Chicago publicado-
por el League of Women Voters. Access North Suburban Chicago,'
cubre la zona geogrfiZica desde Waukegan y Gurnee a Des Plaine y

Evanston. Incluye tiendas, centros comekciales, restaurantes, .

teatros, centros religiosos y edificios de oficinas. Se puede ob-
tener un ejemplar escribiendo a: League of Women Voters of the
Deerfield Area, P. 0. Box 124, Deerfield, Illinois 4015.

v
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Para los padres que tienen hijos en un programa

125.

Para asegurar que lo que los pades hacen con su hijo
-

en casa guarde relaciOn con los servicios que su hijo recibe en
el colegio, programa del distrito de parques, o en terapia, lo me-
jor es ve los padres es-ten informados yperseveren. Para ayudar
al miximo a su hijo usted debe tomar parte en los programas de su
hijo.

El primer paso para poder opinar sobre el programa es
conocerlo. El problema principal consiste, quiza, en encontrar
la informaciOn necesaria para conocerlo. No se puede olvidar que
usted puede hacer cualquier pregunta por muy tonta que parezca.

La selecci6n de los4programas

La selecciOn del programa que le ira mejor a su hijo,
es un proceso que incluye visitar los programas existentes. Hable
con los maestros y administradores sobre la instrucciOn y el tra-
tamientoque recibir& su hijo. Algunas preguntas que les puede
hacer sons Mi hijo requiere un tipo de tratamiento determinado
existe en este programa? Los profesores.j,tienen ayudantes que

les ayuden a prestar atenciem individualizada? J,Tienen los medios
o recursos para pr1oporcionar la,instrucciOn y nece-
sita mi hijo? J,Hasta que punto se mezclan. los inns inv 1i oa
con niRos no-invAlidos? LCOmo pueden participa es en es-
te pnograma? . .

Visite las aulas y los sitios que usaria su hijo. Ob-
serve a los niRos que las usan. Intente imaginar a su hijo dientro
del programa.

Una vez que se tiene la informaciOn necesaria, se pue-
de actuar. Entonces se puede hacer un plan de etapath breves que
llevarAn a la matriculacitin de su hijo en,este programa: Se- debe
trabajar cada etapa por separado.

a)-

Si usted desea informaciOn sobre un colegio privado,
colegio de dia o residencia, le puede ayudar una lista de 101 pre-
guntas preparada por la American Association on Mental Deficiency.
Pidala gratis a la oficina de Chicago de la Illinois Association
for Retarded Citizens. Para la evaluaciOn de colegios publicos y
privados, existe tambien una lista gratis publicada por.el Coor-
dinating Council for Handicapped Children en Chicago (Ver el di-
rectorio al final para las direcciones y nfimeros de telefono).

Si lo que le interesa son los parvularios puede que
encuentre dificultades. El Condado de Lake no tiene bastantes
parvularios con permiso, para cubrir la demanda para estos servi-
cios, problema especialmente agudo en Waukegan y North Chicago.
Para informaciOn (o si la interesasacar el permiso para abrir
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uno usted mismo) se puede poner en contactb con el Illinois De-
partment of Children and Family Services, 4 South Genese Street,
Waukegan 60085, telefono (312) 244-4640.

Para enterarse de otros tipos de servicios, consulte
peginas amarillas del list1n de telefonos. Algunos apartados
puede necesitar sons

Day Nurseries
Employment Service-Government

las
que

Governmental Offices
Hospitals
Lawyers
Libraries
Marriage and Family

Medical Groups
Optometrists
Physicians and Surgeons

Information Bureau
Physicians
Podiatrists
Political Organizations
Psycologists
Railroads
Recreation Centers
Schools
Social Service Organizations.

Telephone Companies
Translators and Interpreters

(Parvularios)
(Servicios de Colocaci6n-

Gobierno)
(Oficinas del Gobiernd)
(Hospitales)
(Abogados)
(Bibliotecas)
(Consejeros matrimoniales y

familiares)
(Grupos medicos)
(Optometras)
(Agencia de Informaciln sobre

medicos y cirujanos)
(Medicos)
(Pedicuros)
(Organizaciones politicas)
(Psic6logos) .

(Ferrocarriles)
(Centros recreativos)
(Escuelas)
(Organikaciones de Servicios

Sociales)
(CompOitas de Telefonos)
(Traductores e interpretes)

Si al encontrar un programa adecuado, no, dejan entrar
a su hijo debe usted pedir una explicacien clara de las rezones de
esta decisi6n. Averiguar que criterios usaron y quien tomb la de-
cisiOn. Esta informaciOn le hare falta si quiere intentar'que mo-
difiquen esta decisi6n.

5i usted cree que su hijo tiene ne i adas especiales
que requieren un programa determinado, es muSr probable que tenga
que obtener una evaluacibn independiente p que le acepten en
este programa. Probablemente usted tendre que pagan esta evalua-
ciOn, pero quiz& el programa le devolver& el dinero gastado, si
mess tarde un oficial del estado, dicta en una audiencka que as
evaluaciones del programa no fueron correctas. Las personas en-
cargadas de esta evaluaciOn independiente deben ser personas com-
petentes y con un certificado del estado. Enserieles su carpeta de
evaluaciones medicos y educacionales anteriores y todos los exe-
menes hechos por su colegio local para evaluar a su.hijo. Pida
.copias de la evaluacibnindependiente una vez terminada.

Entonces puede ponerse en contact° con el programa e
informarles de los resultados de la evaluacien independiente.
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por escritor que el grupo de evaluaci6n del programa con-
sidere los resultados. Pida que este equipcse retina con los pro-
fesionales que hicieron la evaluaci6n independiente, ya ,que esta
es la mejor manera de que. las personas del programa conozcan la
evaluaciiin independiente.

No es probate que usted tenga que pasar por todo es-
to para meter a su hijo en ,e1 programa que usted quiere. El per-
sonal de la mayoria. de los programas responden normalmente a un
niao con necesidades especiales. Pere asegarese de que estas
personas no le confundan. Tiene que exlicarle las decisiones de
una manera sencilla y Y dseelrese de-que, los profesionales
y el personal decomuniquen entre si tambien, Sara que usted no
tenga que hablar-siempre con personas que no sepan respqnder a sus
preguntas y le envien a otras personas igualmente ignorantes hasta
volver a la primera.

r.

Vigilar el programa educaional de su hijo

Si usted no ester de acuerdo con las activdades o de- .
cisiones del colegio donde estfi matriculado su. hijo, le interesa-
ra resolver el problema de manera acertadae Si usted esta contra-
riado no se enrede en una confrontaciOn personal y colbrica, sino
cenvierta su preocupaciOn o indignaciOn en el esfuerzo de conse-
guir un cambio real. Asegarese de que conoce los derechos de su
hijo antes de actuar. las abajo indicamos diez pasos sugeridos
por Common Sense from Closer Look, la publicaciem de la Parents
Campaign for Hafidicapped Children and Youth (Box 1492, Washington,
D.C. 20013).

1. Hable con.el maestro de su hijo y con otras per-
sonas.del colegio que conocen sus necesidades, tales...co= el con-

- sejero, la enfermera, el psicblogo del colegio o la asistente so-
cial. Intente llegar a un acuerdo o un cambio mediante la compren-
si5n y la cooperaciOn.

2. Si este esfuerzo no da resultado positivo, averi-.
que quien entre esta gente simpatiza con sus preocupaciones. P1-
dales su ayuda como seria acempailarle a mitines m4s tarde o es-
cribir cartas o declaraciones de apoyo a su postura.

3. Hable Icon gente ajena al caso sobre sus preocupa-
ciones, como su medico de cabecera, un padre que sea un defensor
de los riinos, o a otros padres del grupo de padres de este colegio.

4. Guarde notas sobre todo esto. Apunte las fechas
y los nombres para el futuro.

5. Hable sobre sus preocupaciones con el director del
colegio. Presentele toda la documentaciOn que tenga. Hay que con-
fiar en uno mismo pero no ser beligerante ni apolog6tico. Despu6s
de esta y otras posibles conversaciones, escriba una carta al di-
rector en la cual resuma como entiende 114.ted esta conversaci6n.

13.3
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L 6. En el'caso de que su conversaciOn con el director
no resuelva nada, se ha ,de acudir al Superintendente de su Special
Education District, si,usted vive en una zona donde haya SEDOL o
NSSED, o al director. de Special Education si vive en Waukegan. I-
gualmente debe usted prestniar todos los documentos que tenga y
escribirle una cars despues de la visits._

Pregunte si otras personas que conocen el problem de
su hijo, pueden estar presentes cuando vaya a hablar con el direc-
tor-del colegio o el superintendente.

7. Si aan resulta infructuoso siga con insistencia y
una actitud firme. Lleve su queja a la junta del colegio local.
Una juilta comprensiva puede resolverlo en seguida.

8. Tambien es buena idea,,ponerse en contacto con el
Illinois Office of Education, (ver el directorio al final de este
manual). Expliqueles el roblema por carta y preganteles que pue-
de -hacer el estado paw ayudarle..

9.* El estado de Illinois tiene oficiales que investi-
4"gan las quejas y cuya responsabilidad es vigilar si los sistemas
de loq colegios cumplen la ley. Pregunte a la Illinois Office of
Education como se puede poner en contacto con uno de estos oficia-
les para:conseguir infprmaciOn y consejos.

10. Inttnte que le ayuden otras personas.v Es posible
que otros miembros del grupo de padres del colegio le ayuden'acom-
paiiandole a mitines o escribiendo cartes en su favor. POngase en
contacto con.un defensor: Illinois tiene un defensor en Woodstock
y hay defenso-es privados a los que hay que pager. Como ultimo
peso se puede pedir una audiencia para la protecciOn de sus dere-
chos. Para mss informaci6n sobre este procedimiento ver el capi-
tulo sobre "Los padres como defensores legales" en este manual.

El colegio y otros oficiales pueden considerar clue us-
-bed no es objetivo en cuanto a las necesidades de su hijo. Saben
que usted - tiene un interes especial en su hijo y pueden intentar
no hacer caso a lo que usted les pide e intentar desanimarle sin
darle la respuesta que usted espera. Si le ocurre esto es espe-
cialmente importante que obtengq,ayuda, de personas ajenas. a la ad-
ministraCiOn del colegio.

Si usted no esta seguro de los derechos de su hijo o
siente aversion a desafiar a la administraciOn del colegio o a
los maestros,.puede pedir ayuda al Coordinating Council for Handi-
capped Children en Chicago. Este grupo presenta con asiduidad,
con'erencias sobre los derechos de los invalidos. Esta instruc-
ciOn esta destinada a ayudarle a confronter el colegio y otros o-
ficiales.
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Los padres como miembros de ordatazaciones de padres

.Cuando se.inaugur8 el colegio Laremont School en el
pueblo de Gages Lake, el pfiblico asi§tia a los partidos en el gim-
nasio del colegio sin un tablero de resultados. -En 978 la Parent-
Teacher Federation (Federaci8a de padres y profesores) morn una
"feria de primavera de atracciones° para recaudar el dinero nece-
sario. Como resultado compraron el primertablero de resultados
'del colegio.

Esto es solamente un ejemplo de los que han conseguido
los padreS de niiios con trastornos eri su desarrollo del Condado deLake. Ningfin padre, por si solo, tenia bastante dinero para com-prar el tablero. Trabajando juntos, lop padres encontraron la ma-
nera de comprar uno.

adres trabajan juntos pueden influenciar el
contenidos de los p ogramas educativos y sus metas futuras. .Pue-
den comunicar al pfib ico.las necesidades especiales de sus hijos.
Pueden presionarpara que se dicten leyes nuevas a nivel local,
estatal y nacional. -Pueden presionar a los colegios y agencias
locales para que sirvan mejor a las personas-con trastornos en su
'desarrollo. Pueden respaldar acontecimientbs sociales y pueden
proporcionarse servicios bfisicos entre como vigilar klos ni-
?los yenseriarles.

Cundo los padres se organizan pueden llevar a gabo
un gran nfimero de cosas. Los grupos de padres lah,el factor mas
importante,en el progreso llevado a cabo en los filtimos arios en
el Area de los derechos de los nirios incapacitados. Hoy en dil,
los grupos de padres siguen avanzando.

Un grupo de padres aurae a personas que.tienen los
mismos intereses. Un grupo de este tipo le ayudara a descubrir
que otros padres comparten sus problemas como padre de un nirio in-
capacitado.

Haciendose miembro

Si usted es el tipo dle persona que ha tornado parte en
clubs y organizaciones durante toda su vida, vera que la experien-
cia de hacerse miembro de otro grupo le resultarfi relativamente
fficil y agradable. Si por el contrario a usted le cuesta hacerse
miembro de un grupo. tardara mfis tiempo en haceramigos,y en sen-tirse aceptado. Todo el mundo se siente forastero la p#mera vez
que asiste a una reunion de un Fupo ya establecido. La'gente con
experiencia aguanta,y, con el tiempo, este sentimiento desaparece-
rfi y usted se sentirfi perteneciente'al grupo. Se debe asistir al
namero necesario de reuniones para llegar a conocer bien al grupo.
Al principio puede tomar parte ayudando un poquito, por ejemplo
colaborar sirviendo los refrescos. Busque a gente que parezca
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estar sole y pregCinteles sobre sus hijos. Si su hijo ha hecho
amigos en el colegio, pida al maestro que le presente a los pa-
dres de estos Chicos. Puede acefcarse a un grupo que esten con-
versando y limitarse a escuchar. Aunque de momento no entienda
todo lo que dicen en este momento_, lo que aprenda le ayudarg a
comprender mejor y a estar Ines metido en el grupo.

Una vez metido en el grupo, qno debe ofrecerse a to-
mar responsabilidades proporcionadas a su capacidad. Uno debe
evitar los extremos tener tan pocas responsabili,dades que uno
nunca se encuentre muy metido, -ener tantas responsabilidales
que uno no tenga ni tiempo ni fuerzas para hacer nada mss. Es
importante'Roder cumplir siempre sus responsabilidades.

Siempre habra personas que seen muy egoistaa; Quizg
habrg.gente desagradable. Hay que hacer el esfuerzo de conocer
bien al grupo antes de juzgarlo pal. Su primera visits puede
coincidir con un momento dificil o de tensiones que no se de frt.-
cuentement. Si no le gusta e1. grupo, puede hablar con, otros mied-
bros para ver si comparten su opinion o se puede buscar otrc gru-
pc).

Elija un grupo que edemas de ayudar a la vida de su
hijo, s a un grupo que pued. aprovechar-de sus interesef y le a-
yude desarrollar sus talentos. Hay que asistir al namero de
reun ones necesarios para que le asegure a usted mantener su 1-

/ dent'ficaci6n con el grupo. Si tiene problemas con el transpor-
te o cion encontrar a alguien-para cuidar de su hijo durante su
ausencia, los deals padres pueden ayudarle. Si uno no quiere
empezar un servicio de este tipo por si solo, puede pedir ayuda
a los directores del grupo.

Tinos de or anizaciones de adres
7

Se pueden clasifi'car a las orgaxL. baciones de padres
en tres tipos generales, que a veces se entremezclant

1. Grupos de padres cuyos hifoseStgn en programas
determinados. En el Condado de Lake son frecuentes este tipo de
grupo. Muchas de las escuelas pablicas, escuelas de educaciOn es-
pecializada y residencias tiene grupostde padres qp.e apoyan pro- '

gramas deter mlnados. Las Parent-Teacher Federations son un ejem-
plo.

'2. Grupos de servicios o de iritereses locales espe-
ciales. Este tipo pueden incluir a padres de nirios con trastor-
nos en su desarrollo y tambien a ciudadanos interesados. No es-
tan atados a una escuela o instituciOn determinada. EjempI.s
son: el Down's DevelopmentaX Counsel y el United Cerebral Palsy
of Greater Chicago.

3. Organizaciones estatales y nacionales. Estos gru-
pos normalmente_reciben cuotas de sus miembro3 y con estos fondos
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pagan a un secretariado profesional. Algunos ejemplos a que nos
referiremos ms.'abajo son la Illihois Epilepsy Association y la
National Association for Retarded Citizens.

AdemAs de hacerse socio de un grupo, los padres pueden
aprgvechar muchas opdrtunidades (vie existen para ayudarles en ins-
tituciones y comunidades donde no hayan organizaciones de padres.
Si usted ve que hace falta un grupo de padres, puede organizar uno
con otros padres.

A,continuaci6n siguen descripciones de algunos grupos.
No se debe olvidar que esta lista no es completa y que los datos
especificos pueden cambiar. Si usted ya es miembro de un grupo,
esta lista puede servirle Como una colecci5n de ideas nuevas para
el suyo. Proporciona bastante informaciOn para que uno pueda po-
nerse en contacto con las personas y sitios que le interesen.

Grupos en sitios especificos

Laremont School, el colegio Laremont para nirios mode-
radamente inValidbs, del Special Education District of Like County
(SEMI') tiene una Parent-Teacher Federation (Federaci5n de padres
y fhaestros) (PTF). Esta PTF.celebra sus mitines una vez cada tres
meses-y-publica una hoja de. noticias trimestral que se llama The
Lion's Roar. El grupo apoya al colegid mediante actividedes so-
Claes y recreativas y mediante campaRas para recaudar dinero. La
PTF anuncia las actividades del colegio en los pericidicos locales.
Los padres que 'son miembros de' la PTF suelen-ser miembros de la:
Illinois Association for Retarded Citizens. Los alumnos de Lare-
mont llevan a su casa los ivisos sobre las futuras sesiones.

El Sally Potter School, que forma parte del SEDOL,
tiene una Parent-Teacher Association nueva. Los alumnos de este
,colegio son fisicamente invalidos. La asociaciOn tiene planes de
ayudar an los programas recreativos, recaudar dinero, mandar in-
formaa6n, animar la investigaciOn y mejorar la cdordinaci5n entre
el colegio y la vida en casa. Tiene cuatro reuniones al diio.

El Hearing Impaized Program (Programa para los que no
oyen bien) de SEDOL, para ninos sbrdos o que son duros de oido,
tiene una Parent-Teacher Organization (PTO). Esta organizaci5n
tiene su mitin una vez cada dos meses. Respalda econtecimientos
sociales, programas para el pfiblico y para los padres (incluyendo
una clase sobre el, lenguaje por signos} y'pub;ica un boletin de
,noticias.

El Stratford School, es un colegio que es parte del
Northern, Suburban Special Education District (NSSED), y tiene una
.Pareht-Teacher Organizatibn (PTO). Este PTO se refine mensualmen-
te y publica un boletin de noticias. Sus metas y su funcionamien-
to son pimilares a los del Laremont School. Recientemente sus
miembrod construyeron un invernadero al lado del colegio. Los .

miembros del PTO pueden hacerse miembros de la Illinois Association
for Retarded Citizens si quieren.
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El NSSED tiene un grupo.de padres que abarca a todo
el sistema escolar y se llama CHILD 1- Concerned Help in Learning
Development. Celebran sus mitines tres veces al alio. En estos
mitines conferenciantea invitados hablan sobre temas de interes
para los padres. Los miembros de CHILD tambien propoicionan re-
ferencias y.se maven mutuamente.

El Waukegan Community Unit District No. 60 tiene un- .

Parent Advisory Council (PAC) cuyos miembros son- todos padres de'
ninos que atiend6n.programas de educaciOn especializada en este
distrito. PAC actue como un-elemento de las asociaciones tipicas
de padres y maestros en los colegios particulares. Igual que'los.
grupos de padres de Stratford y Laremont, el PAC tiene la finali-
dad de crear un grupo de apoyo para los colegios y educar a los
padres. El PAC organize mitines con conferenciantes, actividades
sociales y otros tipos de. actividades. Los maestros y los adminis-
tradores del colegio son miembros consultivos del grupo.

The Lambs, Inc., un centro residencial y de coloca-
ciones pare adultos con trastornos en su desarrollo, tiene una
organizaci6n pars los padres. Si uno es padre de uno de los tra-
bajadores es necesario ser miembro.

El Head StarfCenter Committee. Los padres de los ni-
Ros que toman parte en cada uno de los siete programas de Head
Start del Condado de Lake, que son centros pre-escolares, son miem-
bros de este comite.

Si el colegio o el centro de su hijo no est& incluido
en una de las organizaciones mencionadas mess arriba, puede tele-
fonear al colegio y preguntar si tiene un grupo de padres.. Silo
tiene, pida el nombre y el telefono de un directivo del grupo para
conseguir mess informaci6n.

No todos los colegios y centros tienen grupos de padres.
El Grove Sohool en.Lake Forest, un colegio que educa a nirios y a-
dolescentes grave y profundamente invalidos no tiene un glilipo de
padres pero ofrece muchas oportunidades de trabajo voluntario. Los
padres pueden ayudar eneel colegio, en el programa de nataciOn,
en el programa de arte y artesanla, viajes y otras actividades.
El Countryside Center for the Handicapped en Barrington y la River-
side Foundation en Mundelein son ejemplos de sitios que no tienen
grupos de padres y necesitan ayuda voluntaria. Indepandientemente
de que el centro tenga grupo de padres o no, pida informaci6n sobre
c6mo puede ayudar como voluntario.

Grupos locales

Algunos grupos locales son organizaciones independien-
tes mientras otros son representantes locales de grupos estatales
o nacionales. Ambos tipos es-tan incluidos mess abajos

El Coordinating Council for Handicapped Children, sir-
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ve principalmente a Chicago pero tambien al Condado de Lake y a
otras areas que rodean a la ciudad. El CCHC publica un boletin
de noticias, ofrece clases gratis para los padres y profesionales,
publica libros y defiende a los invalidos.

o El Down's Development Council refine a los padres de
niRos ya- mayores que tienen el sindrome de Down con padres de re-
clan nacidos que* sufren el sindrome de Down, para ayudar a astos
a afrontar mejor su situaciOn. El,Council. ha publicado informa-
01.66 sobre sus fines.

La Easter Seals Society for Crippled Children and A-
dults es una organizaciem nacional creada para proporcionar ser-
vicios, como terapia, directanente a 1.s invalidos y a sus fami-
lies. Tambian monta programas educativos. En el Condado de Lake
esta sociedad ofrece terapia del habla y fisica a los fisica o
mentalmente invalidos. La sociedad presta m &uinas para usar en
case y ofrece informaci6n y referencias de otras agencias si hace
falta. ,Tambia.n trabaja para la eliminaciOn de barreras arquitecr-
tOnicas que causan molestias a los fisidamente invalidos.

La Epilepsy Foundation of America tiene una sucursal
pare el area North Shore -- Lake County. Tiene un consejo del
consumidor y un grupo de auto-ayuda que celebran reuniones cada
mes. Las oficinas de la sucursal pueden hacer frente a problemas
de defensa legal, referencias y administraciOn de casoe determi-
nados. Los miembros de EFA tienen derecho a un descuento en sus
compras de medicina.

El Learning Exchange resulta interesante por sus co-
neXiones. Sirve para poner en contacto a gente interesada en en-
Baler, aprender o compartir cualquier interas. Estas personas
pueden reunirse en grupos grandes d s6lo de dos personas cuando
les vaya bien a los interesados. Este servicio de intercambio
sirve al area metropolitana de Chicago, incluyendo al Condado de
Lake. Ms de 15.000 personas han participado en intercambios en

t mas de 2.000 temas. ILos miembros.reciben un catalog°, un boletin
de noticias trimestral, una tarjeta de miembro y acceso a un di-
rectorio de nfimeros de telefono pare uso exclusivo de los miembros.

La National Society for Autistic Children tiene una
sucursal para el area metropolitana de Chicago y, por lo Canto,
tambien sirve al Condado de Lake. Hubo un intento de organizer
una sucursal sqlamente para el Condado de Fake pero result& que
el 4mero de pegsonas autistas que viven en el condado no era su-
ficiente. tste grupo publica informaciOn sobre el autism°, tiene
un servicio de referenciam, busca fondos, invite peritos a sus
sesiones y lefiende a las personas autistas.

El grupo United Cerebral Palsy of. Greater Chicago
tiene un club para adultos en el North Side que acepta miembros
del Condado de,Lake. El UCP tiene programas recreativos y de
auto-expresiOn. Proporciona un campamento de Gurnee, centros de
instrucciOrw de terapia pare nirios. El UCP tambien tiene asis-

.
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tentes so"siales cuyo trabajo consiste en visitar los domicilios

y dar'consejos.

El Women's Board of theLambs, Inc. es un grupo de la
comunidad que apoya los programas del The Lambs en Libertyville.
Entre otras cosas, este grupo organiza cada airio un Baile de la

Cosecha,'1ura recaudar dinero.

Organizaciones estatales y nacionales

Las organizaciones estatales y nacionales on interes

en el mismo grupo de limitaciones fisicas puedenofrec oportu-

'nidades e informacion distinta. Hay que comprobar lo que cada una
puede ofrecerle.

AdVocated for the Handicapped es una organizaciOn na-
cignal que tiene como tines promover las necesidades comunes de

todos los incapacitados, asegurar que tengan todas4as oportuni-
dades posibles, defender sus derechos legales y apoyar programas

educativos. .

El Down'.s SyndtAme Congress es una organizaciOn nacio-
nal que tiene como finalidaa fomentar el bienestar de las personas
que sufren el sindrome de Down. Esta,organizaci6n publica un bole-

tin de noticias.

El Illinois Alliance for Exceptional Children and

Adults es una coaliciOn de organizaciones mas pequerias cuyos miem-

bros son'padres y profesionales. Este grupo intenta sensibilizar
al public° sobre los derechos, necesLdades y capacidades de per-

sonas excepcionales.

La Illinois Association for Retarded Citizens, el bra-

zo estatal de la ARC nacional, conecta a las unidade's locales y
fomenta los derechos de los ciudadanqs"retrasados, a.nivel estatal.
La National Association for Retarded Citizens fomenta el bienestar
de las personas que sufren oligofrenia, Intenta mejorar los cui-

dados, tratamiento, instruction, educaciOn, educacion pCiblica e
integraciOn de los programas de las comunidades y las residencies.

La Illinois Epilepsy Association es la rama estatal

de la Epilepsy Foundation of America, que'tiene una oficinaen
Winnetka. La Eipdp.estionofericaAm tiene su oficina
principal en Washington D.C. Esta organizaciOn intenta evitar la
incidencia de la epilepsia y asegurar que los que sufren, epilep-

sia tengan todas las oportunidades posibles.

La Illinois Society for Autistic Children y la Nation-

al Society for Autistic Children intentan aumentar el conocimiento
del pablico sobre la naturaleza del autismo, proporcionar informa-
ciOn y presionar a los legisladores para que los gobiernos brinden

a los nirios adtisticos la educaciOn especializada que necesitan.
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Da National Association for Down's Syndrome distri-
buye informaciOn, intenta desarrollar el potencial de las per-
sonas con el sindroNe de Down, anima la investigaci5n, la acep-
taci6n de estaa personas por la comunidad, y el mejoramiento de
los programas. Esta asociacirm publica un boletin de noticias,
mantiene una lista de gente que estan dispuestos a dar conferen-
cies y publica una lista de referencias selectas.
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En la d4cada de 1940 a 1950, los padresque vivian
en Illinois buscaban una alternatkia a ingresar a sus hijos re-
trasados mentales en instituciones privadas o estatales o a que
se quedaran todo el dia en case:. Empezaron cinco programas dis-
lintos para demostrar a los profesionales que hay en'dia se puede
educar a las personas que llevan la etiqueta de "trastornos en su
desarrollo". En 1950 estos grupos se juntaron para formar el Illi-
nois Council for Mental Retardation, el antecesor de la Illinois
Assodiation for Retarded Citizens.

Durante los primeras a:nos de la dficada de los 70, un
grupo de padres en el Condado de Lake opinaban que habia muy po-
cas oportunidades para que las personas con' trastornos en su de-

sarrollo pudieran trabajar. Muchos adultos invalidos no llegaban
a desarrollar su plena potencia 'both° hombres por falta de instrua-
ciOn y trabajo. -Bajo la direcciOn de John J. Cornell, estos pa-
dres montaron su propia oficina en Highland Park. La llamaron
Opportunity,.Inc.

En 1974, dos mujeres del Condado de Lake, ambas con
hijos retrasados ya adultos, Fran,Rose y Lorraine Chapman, deci-
dieron que ya era hora de que sus hijos tuvieran un futuro fuera
de casa.' Se entraron de como'funcionabanaos centros donde se
vive en comunidad, pidieron,dinero al gobierno del estado, cons-
truyeron un edificio y encantraron.un director. En el °tam de
1979, la Moraine Assobiation, fruto de este esfuerzo e interp,
empezb como un centro residencial para 20 personas.

Estos tres ejemplos ilustran el poder y la influencia
que han tenido los padres cuando han querido satisfacer las nece-
sidades de las personas con trastornos en su desarrollo. La edu-
caci6n, instrucciOn, el empleo y los centros residenciales de las
personas con trastornos en su desarrollo son todos muy recientes
(ver la seccian sobre Filosofia e Historia, especialmente el capi-
tulo sobre el Condado de Lake),

'

., Alguien tuvo que erear cada uno
AIR igtogtprogramas. Alguien,Jquizas como usted.

Si usted cree que,existen necesidades, nadie se ocu-
pa de resolverlas y usted quiere'afrontar este problema, puede se-
guir estos pasoss. .-

1. Buscar bien por todas partes para averiguar que no exist&
soluciOn al problema. Conta'cte a las organizadiones en la
lista del directorio.paraenterarse mejor sobre lo que hacen.

2. Si resulta que no exist& soluci3On, hable con otros padres que
pueden compartir su inters on usted. Hay que averiguar lo
que saben ellos.

r"-N
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Si ninen grupo u organizaciOn hace lo que usted cree que ha-
ce falta hacer, hay que reclutar a algunos padres para que le
ayuden. Se puede o

--convencer a una organizaciOn ya existente para que aumente
sus funciones para satisfacer la necesidad que ustedoha i-

d dentificado, o

--establecer un grupo,nuevo con el fin especifico de satisfa-
cer esta necesidad.

La identihcaciOn de las necesidades de servicios

Usted debe preguntarsel 4Tiene mi hijo con trastornos
en su desarrollo, todas las oportunidadps que necesita?

La Natiorial Association for Retai-ded Citizens ha hecho
Una lista de tipos de servicios que, jantos, forman un sistema con-
junto. 4Pueden todos los que lo necesitan encontrar los servicios
que quieren?

1. Las clinic.as de diagnOstico y tratamiento. En ellas deben tra-
bajar consejeros, educadores, enfermeras, asistentes soc4,1es,
psic6logos, m&dicos y terapeutas que sepan diagnosticar Osu
hijo.

2. Programas de hacer visitas a las casds. Estos programas ayu-
-dan a los padres en el cuidado e instrucci6n de sus hijoi en
casa.

3. Consejeros para los padres. Ios consejeros ayudan a los'padres
a comprender las limitaciones de su hijo y como afrontarlo.

Servicios de instruccion durante el dia. 'Estos servicios es-
. tan indicados para las personas grave y profundamente invali-

das. Los servicios de instruccion ofrecen educar a los nincs.

5. Programas-de in=bervenciOn telprana. Estos programas instruyen
4 a los padres y ofrecen servicios de,diagnOstico y terapia.

6. EducaCibri especializada. Es mandaiario segan la ley para to-
dos lob' nirios entre 3 y 21 arioth-.

7. Educaci6n religiosa. Estos programas ofrecen una oportunidad
para un acercamiento a la religiOn adecuado a la etapa del de-
sarrollo.

. Ocio especianzado, Este programa debe, por lo menos, dejar
que los nirios tomen parte en actividades sociales y recreati-
vas.

9.. InstrucciOn vocacional y empleo., Estos servicios deben incluir
la evaluaci6n de la habilidad en el trabajo, instruccion voca-
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cional, colocacito en un empleo y servkciqs de apoyo, vna
vez trabajando.

10. Amb5.entes alternativo6 para vivir. Deben existir opciones
para recibir distintos tipos de supervisiOn y de ayuda cuan-
do sea apropiado.

11. Centros.residenciales. Estos centros sirven para el cuidado
y educaciOn de gente tempohlmente o a largo plazo.

12. Deferisa de los ciudadahos. Debe haber grupos e individuos
que trabajen para vigilar los derechos de las personas con
trastornos en su desarrollo.

13. La ihvestigaciOn. Las metas de la investigaci6n son de pre-
venir contra 'la invalidez (medicina), desarrollar metodos
para aumentar el desarrollo al maxim° (educaciSn) y evaluar
la eficacia de distintos ambientes y de sistemas de apoyo
(ciencias sdciales). ,

Si usted ha leido sobre lo que le interesa, ha he'cho
averiguaciones, y ha encontrado que uno o mfis de estos servicios
son insuficientes, es posible que usted quiera crearlo.

I
dentro de las organizacsioned ya.existentes

No todas-la ideas req ieren que usted forme una or-
ganiza6i5n partiendo de la nada. A veces es posible extender las
funciones de una organizaciOn ya existente. No obstante, para
llegar a haber esto, es necesario que, primer°, usted se integre
en el proceso de tomar decisiones sobre la naturaleza y las ope-
raciones de la organizaci6n. Para conseguir credibilidad debe
demostrar a los demas que Sus intenciones son lo bastante serias
para comprometerse a largo plazo. Esta regla es aplicable tanto
si la organizaci6n es el grupo de padres del colegio, como si es
un comits del condado sobre, la planificaciOn de mOltiples servi-
cios.importantes.4

Hacerse miembrb de la 'unta 'directiva

Si a usted le interesa hacerse miembro de la junta di-
rectiva de la organizaci5n, empiece con asistir a sus mitines como
observador. Aprenda cuales son los temas y como funciona la junta.
Cuando haya un puesto vacante, comunique que a usted le interesa
ese ;west°, mediante nombramiento o elecciem (seen las reglas a-
plicables a esta situaci6n).

Como miembros de la junta, los padi-es trabajan cow los'
maestros del programa y los'miembros de la administraciOn para de-
cidir qug tipo de ex2eriencias eeucatiyas, terapeuticas y labora-
les recibirAn los ninos. Los padres'son los expertos en conocer
a sus hijoss saben c6mo quieren que,sus hijos crezcan y aprendan
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y conocen las comunidades en que viven; De esto resulta que tie-
nen una perspectivalamplia de las necesidades de sus hijos y de
sus familias. Los profesionales y las personas que prOdtcionan
los servicios tienen intereses distintos. Los padres deben ase-
gurar que las decisiones(de la politica de su grupo se basen so-
bre las necesidades- de -los nilios en primer lugar y. no en las ne-
cesidades de la organizaci6n.

Como miembro de la junta directiva debe tener presente
que uno representa no solamente a uno mismo y a suhijo sino tam-
bifin a los padres de otros nios. Todo el mundo tiene perjuicios
no compartidos por otros personas. Hace falta intentar ser obje-
tivo cuando uno piensa en las necesidadesde su hijo en comparzv-
ci6n con las de los otros ninos. Para representar a los dem&s
padres hay que solicitar sus opiniones e ideas sobre las cuestio-
nes que se debaten. Tambi6n hay que informarles sobre las conver-
saciones que han tenido lugar en la junta y las decisiones que se
tomaron. Tener a los padres al corriente led ser& mss fficil si
ustedes celebran sus mitines con regularidad. No son necesarios
los mitines especiales. Los miembros de la junta directiva pueden
hablar con los padres para informarles justamente antes o despufis
de un mitin de toda la organizaci6n, ademfis de hacer una presenta-
ci6n solemne,durante el mitin.

Los miembros de la junta directiva son los que llevan
a cabo los fines de la organizaci6n. 0 sea, los miembros son los
responsables de determinar los fines de los programas, hacer la
politicalde la organizaci6n, buscar y evaluar al personkl, llevar
a cabo los programas, recaudar fondos, hacer el presupuesto; pu-
blicidad, relaciones pablicas.

Presentar una propuesta a la junta

A parte de que uno sea de la junta directiva o no, si
a usted le interesa.montar un programa nuevo o un servicio, el pri-
mer paso es el de crear un comit &. Este comit6 sirve para prepa-
rar una proposiciOn escrita que serf, presentada a la junta direc-
tiva de la organizaci6n.

Mss abajo 3igue una lists del tipo de informaci6n que
podria estar incluida en la propuesta.

1. El namero de personas que creen que necesitan este programa
y elnumero de personas que servirian en principio.

2. Las edades para las que servirfi el.programa.

3. Los tipos y la gravedad de las limitaciones que se incluirfin.

4. El tipo de programa o la combinaciOn de programas que se orga-.
niiaran.

5. El sitio donde estarfi la oficina y,otros edificios o materia-
les.
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6. El personal que hare falta, tanto asalariado como los volun-

tarios.

7. Canto costarfi y las fuentes de los fondos.

8. Los recursos que la comunidad podria donar, codb materiales,

equipo y trabajo.

9. El transporte necesario para llegar al programa.

10. Evaluaciones peri6dicas del programa.

Harfi falta pensar en todas estas ideas igualmente si
usted decide crear una organizaci6n nueva en vez de aprovechar una
que ya existe.

Montar una organizaci6n nueva

Los profesionales que trabajan en el Condado de ake

saben muy Bien que las personas con trastornos en su desarrollo
necesitan mfis de todo. Necesitan mac oportunidades para trabajar,
mfis centros residenciales comunitarios, mfis centros de cuidados
intermedios, mfis colegios privados, mfis centros recreativos, mfis

centros de cuidados profesionales, mfis centros de cuidados el dia
todas son metas que en este momenta estfi solo parcialmente

realizadas.

Estas juntas directivas a nivel de condado y a nivel
regional tienen un papel importante en las de,gtgiones que afecta-

rfin el futuro de su hijo. Es importante quefusted les ayude a
estar al corriente del progroso. cia su organizaci6n. Unos ejem-

plos de estas juntas sons

El Lake County Speci:41 Education Advisory Committee;

Lop miembros del comit5 son designaarToT7=auperintendente de
los colegios del condado para que le acansejen sobre cuestiones
de educaciEm especializada.

El LalleatalDij;abilitiesPlalmtDnnin
Committee% 'Esteesungrancomiteytiere un nombre grande tam-

bi5n. Tiene 38 representantes de grupos de padres, de comunidades

y de agencias. Fue creado en 1976 y tiene como fin el desarrollo

de un plan que incluya todos los servicios que sirven a las per-
sonas con trastornos en su desarrollo. Sus prioridades incluyen
el mantenimiento de programas de centros residenciales y de cui-
dados durante el dia, la creaci6n de una unidad para el apoyo de
la familia y la creaci6n de oportunidadea de conseguir empleo en

la comunidad.

La lucha"para que una organizaci5n nueva tenga el re-
conocimiento y los fondos que le hacen falta puede ser larga y

dura. Un ejemplo es la Moraine Association mencionada al prin-
cipia de este capitulo. Despues de haberse reunido un grupo de
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padres para crear la organizaciOn, los fundadores Ae la asocia-
cibn obtuvieron donativos y prgstamos privados y tambign fondos
del Illinois Department of Mental Health and Developmental Dissa-
bilities, para construir un centro residencial comunitario. Lue-
'go la asociaci&n pidiO al ayuntamiento de Highland Park que so-
licitara al gobierno federal una subvencitin para el desarrollo
de.estp centro residencial. La asociaci6n consigui6 un prestamo
a bajd'inter6s de un banco local mediante la ayuda de la Illi-
nois Health Facilities Authority que respald6 a la asociaci6n.
Tambifin trabajaron con el Board of Health del Condado de Lake,
Health Systems Agency (la Agencia de sistemas de salud) de los
condados de Kane, Lake y McHenry y otras agencias. Uno de los
fundadores de estaiasociaciOn coment6 sobre la financiaci6n de su
centro residencialt "Todas las puertas de c'ro tienen una ratone-
ra grande detrfis llena de papeles".

La mejor manera de aprender como empezar un programa
nuevo es hablar con alguien que ya lo haya hecho. Su trabajo se-
ra m&s facil si usted conoce un programa que le pueda servir de
modelo e imitar.

Un tipo de programa con el que se han llevado a cabo
experimentos en el Condado de Lake y en otros sitios, es el pro-
grama "padre piloto". A este tipo de programa se le conoce tam-
'bign como programas de "visita", "al aicance de los padres" y de
"intervenci6n de padre a padre". Se trata de programas en los
que un padre con expwdencia se junta con padres que acaban de en-
terarse de que su hijo sufre trastornos en su desarrollo. Este
padre con experiencia no es un profesional. Se limita a it a vi-
sitar a los padres, intercambiar experiencia, impresiones e infor-
maci6n que necesitan sobre lo que pueden esperar, material de lec-
tura, y con quien ponerse en contact°. El Condado de Lake tiene
un programa padre piloto que se llama el Down's Development Coun-
sel. Es un grupo pequerio de padres de nirios que tienen el sindro-
me de Down. Los padres de ninos que sufren trastornos en su de-
sarrollo de otros tipos, podrtan beneficiarse de un programa de
este tipo.

Empezar un programa nuevo no es nada facil. Los dos
problemas mas dificiles de resolver,que usted encontrarfi probable-
mente son ganar la aceptaciOn de la comunidad y procurar fondos.
Los grupos y agencias que le pueden ser utiles en superar estas
dificultades son los peri6dicos, emisores de radio, y organizacio-
nes de servicios locales y el United Way, las fundaciones, las
agencias gubernamentales del condado, del estado y del pais. Se
debe estar siowpre en contacto con las sucursales locales y esta-
tales de las organizaciones naci,onales para las personas con tras-
tornos en su desarrollo. Ellos han tenido mucha experiencia y le
pueden asistir.
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Se recomienda leer Para com latar su informaci6n

, (
,

..laklen, Douglar.. Let Our\Children Gou An Organizing Manual for
Advocates and Parents. Syracuse, New Yorks Human Policy
Press, 1974: -, 1

/

Este manual A scribe como padres de nirios con limita-
ciones y sus amigosvueden trabajar para sus propias
necesidades y derechos. Consta de Seis capitulos:
conocerse a si mismo antes de intentar organizar a
los demAs, 'alianzas, la identificaci6n de las nece-
sidades de la comunidad, conociendo a las personas
que se defienden contra los cambios, aprendiendo a
usar el poder, y la acci6n.

Curry-Rood, Leah, Larry k. Rood y Silvia E. Carter. Head Start.
Parent Handbook. M. Rainier, Maryland: Gryphon House,
1978.-

Este manual sirve como una util introducciem a1c8mo .

funcioha una-organizaciOn: Incluye informaci8n sobre
el papal de los padres, los co:mites,. mitines para re-
caudar4fOndos y los reglamentos de la.organizaci8n.
Altamente recomendado para cualquier persona que ten-
ga poca experiencia organizadora.

Des Jardins, Charlotte. How to Organize an Effective Parent
Group and Move Bureaucracies. Chicago, Illinois:. Coordinat-
ing Council for Handicapped Children, 1978:

Este es un folleto escrito para los padres, para en-
searles como conseguir mejores servicios para sus
hilos invAlidos. Explica tAcnEcas y estrategias para
presionar mediante grupos organizados.

Du Rand, Lance and John Du Rand. The Affirmative Industry. Minne-
sota Diversified Industries, 1978, 666 PelhaeBoulevard, St,
Paul, Minnesota 55114.

Este libro yresenta un modelo como una industria pue- .

de proporcionar empleo para los invA.P.dos cuyas condi-'
ciones fisicas o mentales les impide competir con 8-'
xito en el mercado fibre. El tema parcial del libro
es el crecimiento de auto-suficiencia, tantP para la
industria como para los empleados. Da'una explica-
ciOn detailada de la direcciOn, operacitin, yentas,
"marketing", y finanzas. La organizaciOn Opportunity,
Inc. de Highland Park, fue establecida por padres que
usaron este modelo.

La informaciOn sobre el cumplimiento de leyes locales,
estatales y federales y sobre la solicitud de fondos es tan vasta
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que es imposible incluirla aqui. Mfis abajo hay algunas sugeren-
'cias muy generales para empezar la bfisqueda de esta informaci6n.'
Se puede escribir as

*. .

Developmental Disabilities Office,
,Office of Human Development,
U.S. Department.of Health, Education and Welfare,
Washington D.C. 20201

. -
y pedir que les mandens

Developmental Disabilities Program: The 197 Amendments.

Illinoid Department of Mental Health and Developmental Dis-
hbilities, , *.

401 'South Spri.ng Street,
Springfield, Illinois 62706

y pedir que les rdanden:

Guidelines for .Grants for Community Programs y
Standard Application Procedure for Community Programs.

'United Way of Lake County,
2835 Belvidere #201

fWaukegan, Illinois 60085

y pedir que les manden:
1 .

los criterios para entrar como una agencia que partici-,
pa en 'el United Way.

.

,

4
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Los padres como defeiisores legales

Si usted quiere dedicar tibmpo y esfuerzo pars conse-,
guir un mejor bienestar para su hijo y otros niRos, usted puede .
ser un defensor,de los Winos. Esto quiere decir que usted ten-
dr1 que:trabajar con, y vigilar, agencias priva&as y deal gobierno,
colegios y empresas-para asegurarse de que cumplen los requisitos
legales y garantizar los derechos legales que tiene su,hijo.

Education
4

.

.

.

.

. PO/. encima de cualquier otrotipo-de derechos, el que
mas interesa a los padres de los nihos incapacitados es el derecho
a la educaciOn. , Gracias a leyes y reglamenta4cones del gobierno

. federal y de algunos estado*, su hijo tiene derecho a recibir una-
educaci6n lo mas semejante posible a la que rediben los nihos no
incapacitados.,

Una ley federal, conocida como, Pu blic Law 94-142
the Education for All Handicapped ChildrenoAct,'exige a los cole-
gios pfiblicos, .que proporcionen una educadiOn-a su hijo. Esto no
quiere decir, no obstante, que esta educaciOn se la terigan que
dar en ese colegio. 4 no tienen la'capanidad o el profesorado
necesario, el distrito escolar tiene que pagan a otro colegio,
que este preparado a que eduquen a su hijo, con su aprobaci6n,
El distrito escolar tiene la obligation de asegurar que suNhijo
se eduque en el ambiente menos restrtctivo posible con un minim°
'de segregaciOn. 13elgan-,la ley, el distrito puede'colocar a los
nihos con trastornos en su desarrollo en °lases especiqles o en
colegios especializados, solamente si ladhvaliaez del niho es
10 bastante grave para que no pueda actuar satisfactoriamente en
una clase normal. Es obligatorio ofrecer esta'educ&ciOn
o niha hasta que cumpla los 21 anon.

Cada nirlo especial debe tener su Eropio programa .de
educaciOn individualizada (o I.E.P.). Cada ano los padres tienen
que pensar y organizar un I.E.P. para su hijo eon la colaboracien
del personaldel colegio. Puede llevar amigos oJprofesionales a
estas sesiones si quiere su apoyo. ,Es na buena idea mirar an--
teriormente la carpeta de datos' sobre 1 comportamio.nto en el co-
legio de su hijo y ver si es-tan comp tos, son cori-ectos restan
puestos al dia. El colegio no pued desarrollar un sin
ustedes,' salvo si ustedes se niega a participar. Juntos, ustedes
y el personal del colegio or ejemplo, maestros, asistentes so-
ciales, psicOlogos, el d se tor y la enfermera) crean un
Tin I.E.P. manifiesta el ,nivel de comportamierto y habilidades de
su hijo en el colegio, los objetivos que su hijo debe aIcanzar
en el ano siguiente, los servicios especificbs *OR debe recibir
su hijo durante elfaho prOximo (por epmplos terapia del hablai,
terapia fisica, 'terapia ocupacional), hasta clue punto su hijo pue-
de partioipar en las clases normales ilcOmo van a medir los -pro=
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gresos de su hijo., Una persona, muchas,veces un maestro, est&
encargado'de seguir, administrar-y vigilar el I.E.20. durante ttdo
el aria. Si el colegio decide cambiar directa o indrectamente la
situation de su hijo, debe primero ponerse en contacto con ustedes.
4 colegio debe tambien pedir permiso escrito antes de dar exame-
nes individualizados a su hijo o de ponerle en un programa espe

'cial.

La inortancia del I.E.P. viene de que es la base de
toda la instruccion que recibir& su hijo. Como el distrito esco-
lar tiene que asegurar que su hijio-reciba todos los servicios in-
dicados, ustedes deben tener cuidado que estos servicios y metas
'esten definidos o explieados de la manera mss Clara posible. No
-es aconsej ble, por ejeMplo, Astablecer una meta caw "leer& a .un

1,31 u
nivel mAs to" al final del drio escolar; se debe insistir en una
meta q e'especifique exactamente a que nivel tends que estat.
Hay que mantenerse firme en lo que. ustedes crean que es importan-
.te y no dejar que les den servicios pobres o inadecuados. De to-
das maneras hay que tener en cuenta que si su hijo no alcanza las
metas especificadas en el I.E.P., la ley no indica que se pueda
conSiderar responsable ni el colegio, ni nadie. C

Como defensa propia, guarde copias de su correspon-
dencia, visitas, llamadas telefOnicas y todos los informes que'
tienen que ver con la situation y el I.E.P. de su hijo. Si no
ester de acuerdo con algo en su I.E.P. -- por ejemplop.la situa-
ciOn de su hijo -- el primer paso debe ser hablar con el maestro
y otras personas del colegio (como la apistente social, la enfer-
mera o el director). Probablemente inlentarAn hacer los.cambios
necesarios. Si-no puede llegar a un acuerdo con el colegio, se
puede poner en contacto con el distrito escolar, antes de que ha-
yan pasado 10 dias de cuando el colegio tome la decisiOn con la
que usted-no ester de acuerdo, el distrito preparArA una,entre- -
vista. Si despu6s de esta entr vista los padres ain no estAn de
acuerdo, pueden pedir una vista e proteccien de derechos.

Una vista para la proteccien de sus derechos, es una
oportunidad para exponer sus quejas ante un oficial que no ester
conectado con el distrito escolar. Deben solicitar esta audien-
cia por escrito. (Es posible que ustedes pidan esta audiencia
mAs de 10 dias despues de la notificaciOn de la decisi6n del co-
legio por razOn del retraso ocasionado por la entrevista.) Man- .

de esta peticiOn por correo certificado para asegurarse de que
llega al superintendente. Mande copias de su peticien al direc-
tor de su programa de educaciOn especializada, al Illinois Office
of Education y a cualquier persona que usted crea debe saber que
ustedes han hecho esta peticiOn.

Una vez recibida su peticiOn, el distrito escolar de-
be pedir al Illinois Office of Education que nombre a un oficial
audiencia imparcial. El distrito tambien tiene obligaciOn de dar -,
les informaci6n sobre servicios legales gratis o de poco precio,
que ustedes pueden utilizar si quieren. Finalmente el distrito
ester obligado a llevar a cabo la vista en un plazo dentro de 45
dias.
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Antes de asistir a la vista para la protecci6n de
sus derechos, es buena idea visitar el programa que ofrece el
distrito escolar y tomer notas sobre por que es inadecuado para
su hijo. Tambign se puede conseguir un analisis del programa
por una clinica u hospital que tenga un psicOlogo especializado
en educaci6n. En tal caso pidan al hospital o a la clinica, una
carte que explique pofque la soluci5n propuesta por el colegio
es inapropiada. Esta carta les puede ser Util en 14 vista.

Se ha eStablecido un procedimiento exacto para ase-
gurar que sus quejas esten cuidadosamente consideradas en la au-
diencia. Se puede llevar a un abogado o consultor; como un pro-
curadorprofesional Tambien puede llevar a su hijo y a cualquier
otra perscna que puede ofrecer testimonio o informaciOn a su fa-
vor. Es probable que asistan un numero significativo de profe-
sionales del distrito escolar y que ustedes puedan sentirse abru-
mados por su presencia, por eso es prudente llevar a. alguien pare
contrarestar su peso.

Durante la audiencia, se pueden hacpr preguntas a los

k)
oficiales del colegio y se puede rechaz como prueba toda aquella
informaci6n que ustedes no conocieran por o-menos cinco dias an-
tes de la vista. Se "puede conseguir acc o a todos los documentos
y registros y se puede pedir una transcripci6n escrita de la au-
diencia una vez terminada (las audiencias siempre se graban en cin-
tas magnetofOnicas o las transcribe un reportero de los tribunales).
Como el distrito escolar pedira que la audiencia se celebre a puer-
ta cerrada, cualquier pregunta que tengan ustedescsobre la asisten-
cia de public° a la misma (por ejemplo si ustedes 14*quieren cele-
brar de forma Oblica), la decidira el Oticial de la audiencia.

En general las audiencias para la protecci6n de dere-
chos, no son muy _series. Normalmente el oficial que la dirige no
es un abogado sino alguien que ha trabajado en el campo de la edu-
caci6n especializada pare nifios incapacitados. Los oficiales de
las audiencias, habitualmente aceptan como pruebas la mayoria de
las cosas presentadas por los padres. No obstante los padres no
pueden obligar a alguien a que asista a la audiencia.

Una audiencia puede llevar a dos resultados negativos
posibles. Primero, el oficial de la audiencia puede dictaminar
en favor del colegio. Segundo, aunque menos probable, el distri-
to escolar puede negarse a cambiar el I.E.P. de su hijo, incluso
despues de que el oficial de la audiencia haya ordenado que lo Na-
ga. En ambos casos puede recurrir al Illinois Office of Education
y sus abogados repasaran su caso y recomendarAn al director de es-
ta aencia, el superintendente de educaci6n para el estado, que
accion tomar. La ley estipula que el Office of Education les no-
tifique su decisi6n antes del plazo de 30 dies despues de su ape-
laci6n.

Como ultimo recurso, se puede presenter un recurso de
apelazion. Pocas veces se llega a este extremo, y no scrvira para
nada si ustedes no han agotado las apelaciones administrativas.
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Durante todos estos actos, su hi,jo se qUedare. en la
misma situaci5n educativa si ustedes. y el 'distrito escolar no han
llegadd a un acuerdo acerca de este asunto.., Si ustedes estfin
contentos con la situaci&n general en que ester su hijo, estaran
satisfechos. Pero si ustedes tienen raz6n, y el nirio no ester en
una situaci6n adecuadar.es posible que permanezca en la misma
mientras u6tedes esperan'una decisi6n favorable sobre su caso.

Si ustedes desean mfis informaci6n sobre las audiencias
para la protecci5n de sub derechos, pueden pear:

"How to Prepare for a Due Process Hearing", publicado por el
Coordinating Council for Handicapped Children, 407 South
Dearborn Street, Room 680, Chicago, Illinois, 60605.

Law and the Handicapped Child: A Primer for Illinois Parents que
se puede conseguir del Illinois Regional Resource Center,
Northern Illinois University, De Kalb, Illinois 60115,

Si quieren informaci6n sobre estos dos dentros, vea el directorio
al final de este manual.

Los'datos escolares

'Es una buena idea quedarse con copia de los datos es-
colares de su hijo, tanto para estar informados como para su posi-
ble use en el futuro. El-colegio de.su hijo tendria que haberles
notificado su derecho a mirar estos datos. Tambien tiene derecho
a sacar co2ias (noimalmente,por el frecio de hacer las fotocopias).
Se puede anadir cualquier declaracion que quiera para anadir infor-
maci6n pertinente, que hags mss comprensible,un'asunto o que mues-
tre un desacuerdo con estoedatos-. Se puede recusar estos documen-
tos si piensa que les falta diligencia y formalidad o no son.per-
tinentes. Tambien tiene el dei-echo a exigir una explicaci6n sobre
cualquier punto en estos datos.

Para hacer
al superintendente, al
to). Si los oficiales
que usted les propone,
escolares.

cambios en Los registros se debe notificar
director y/o al maestro (siempre por escri-
del colegio no quieren hacer los cambios
debe pedir una audiencia sobre los datos

La persona que guarda los datos de su hijo, debe ha-
cer todo lo necesario para asegurar que se mantengan confidencia-
les. No obstante se puede revelar informaci6n contenida en estos
datos, gin su permiso, bajo condiciones especiales. Par ejemplo,
si su hijo cambia de colegio, se permite pasar la carpeta que con-
tiene sus datos a la perdona encargada de custodiar estos docpmen-
tos en el colegio nuevo. Se puede facilitar informaci6n, tambien,
tajo 6rdenes de un tribunal o en casos de emergencia por raz6n de
salud o seguridad. Parte de los datos escolares, se clasifican
como "informaci6n de directotio" y tambien esta, se puede entregar
a segCn que tipo de persOha. La informaci6n de directorio es a-
quella que incluye el nombre, edad, direcci6ri, los premios acade-
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micos, el campo principal de estudios y el tiempo que ha estado
en ese colegio.

Cuando un nirio llega a la edad de 18 arms o cuando se
matricula en un programa deapu6s de terminar el colegio secunda-
rio, 61 o ella asute los derechos de acceso y confidencialidad
que tenlan los padreschasta ese momento. A menos que actrien para
retener las responsabilidades legales sobre su hijo, los padres
ya no tienen los derechos explicados mfis arriba. (Ver la secciOn
sobre la tutela en la parte de servicios sociales.)

Finalmente, las leyes protegen igualmente los derechos
acad6micos de su hijo.Por ejemplo, los examenes o evaluaciones
no pueden discriminar seen la raza, la lengua o la cultura de uno.
El evaluador debe conocer el idioma de su hijo o, si no, usar un
int6rprete.

Una vez dentro de un programa educativo, despues de
-traduarse del colegio secundario, ester prohibido, seem los regla-
mentos federales, discriminar a una persona invIlida en las areas
de reclutamiento, acceso y tratamiento, solamente por su condiciOn.

El State Board of Education ha publicado un pequerio
libro gratis que explica concisamente los derechos educativos de
losApadres y de los hijos. Tambien contiene un ejemplo de carta
para pedir una audiencia para la protecci6n de sus derechos. Se
titula-"The Educational Rights of Handicapped Children" y lo,dan
en el State Board of Education, Illinois Office of Education, 100
North First Street, Springfield, Illinois, 62777.

Los nirios con trastornos en su desarrollo tienen dere-
chbs legales muy especificos, no solamente en el urea de la educa-
ciOn, sino tambi.6n en las de la salud, votar, conducir, ylotras.

La salud

Estos nirios tienen derecho a recibir todos los servi-
cios medicos e instrucciOn relacionado con la salud que el prtbli-
co recibe de los hospitales. Los hospitales deben facilitar un
interprete para las salas de urgencias o hacer un arreglo seme-
jante para los pacientes sordos. Los retrasados mentales pueden
pedir y recibir informaciOn sobre el control de la natalidad, a
los medicos.

Aunque las personas con trastornos en su desarrollo
deberfan tener el derecho legal de pedir la esterilizaciOn volun-
taria, en la prIctica no lo tienen. La razOn ester en que los me-
dicos que hacen la operaciOn y los jueces que la autorizan, pien-
san, a menudo, que una persona con trastornos no puede consentir
responsablemente a una esterilizaciOn y estfin dispuestos ea .antra
de que una persona distinta, crmo un tutor, consienta en Lugar de
la persona inv6lida. Los regiamentos federales prohiben el use
de fondos de Medicaid para la esterilizaci8n de adultos, que no
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han consentido voluntariamente y para la esterilizaciOn de todos
los menores deedad. La esterilizaci6n involuntariaresta prohi-bide por la ley.

El empleo

Las personas con trastornos en su desarrollo tienen,
Igualmente el derecho.de que no se'les discrimine en su empleo.
El patrOn no debe negar un empleo a una persona por razOn de su
incapacidad salvo si este condici6n evita que la persona realice
sus,tareas de forma adecuada. De hecho el patron estl obliged°
a hacer adaptaciones razonables a las limitaciones fisicas y men-
tales de una persona inviilida except° en el caso probado de que
tales acomodaciones creen privaciones excesivas para el patr6n.
Las "acomodaciones razonables" pueden incluir un horario de tra-
bajo especial, la compra de maqUinaria especial, ifacilitar lec-tores o intOrpretes. Las compaRias que tienen negocios ton el
gobierno de los Estados Unidos est&n obligadas a tomar medidas
pare dar 'salario y favorecer, a las personas invIlidas. Finalmen-te las leyes y reglamentos federales y estatales prohiben la dis-
criminaci6n contra las personas competentes en dar salario, des-a
pedir, compensar, dar beneficios extras y cualquier otro trato
dentro de un empleo., Puede relater cualquier sospecha de dis-
criminacitin al;U.S. Department of Labor, 230 South Dearborn Street,
Chicago, Illinois 60604 o al Illinois Fair Employment Practices
Commission, 179 West Washington Street, Chicago, Illinois, 60602.

Voter

Las personas invalidas,' mayores de 17 silos, tienen
tambien derecho a voter. Se inecriben en la lista de votantes
en su tunicipio local o ayuntamiento. Si no pueden salir de ca-
se, pueden llatiar a su ayuntamiento y pedir que vaya alguien pa-
ra inscribirle. Pueden pedir que alguien les ayude para voter
el dia serialado. Si less imposible it al sitio de voto, el dia
de' las elecciones, puedeh:votar por correo, en ausencia, (Si lo
han solicitado con antelaci6n). Tambien_pueden pedir que les den
una tarjeta de votante invllido, lo que les permite voter en au-
sencia durante cinco arios sin que sea necesario pedir un certifi-
cado medico cada ario. La oficina idOnea en elCondado de Lake
(Lake County Clerk), estl en el County Building, 18 North County
Road, Waukegan,. telefono 689-6660.

.Los privilegios de conducir un carro

Las personas incapacitadas, flsica o mentalmente, ma-
yores de 15 anos, pueden o no tener el derecho de conducir un ca-rro. El Illinois Secretary ofState tiene el poder'de negar unpermiso de conducir a cualquier persona que 61 area no puede lle-
var un carro con seguridad. Los que consiguen un permiso de con-
ducir, no obstante, pueden solicitar unas matriculas especiales,
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que les permiten estacionar mls tiempo del que estl indicado en
los lugares permitidos, en las zonas comerciaLes y usar los espa-
cios especialmente indicados para ellos en los parquings. Si le
interesa se puede poner en contacto con la Registration Title
Division, Office of the Secretary of State, State of Illinois
Building, Chicago, Illinois; 60601.

Otra protecciOn legal es el hecho de que los duellos
incapacitados de un carro; tienen el derecho de pagar lo mismo
por su pOliza de seguro para el carro, que todo el mundo. Alguien
incapacitado en Illinois que este siendo tratado injustamente por
una CompaRia de Seguros debe ponerse en contacto con la Consumer
Complaint Division, Illinois Department of Insurance, 160 North
LaSalle Street, Chicago, Illinois, 60601.

El transporte publioo

Las personas invalidas tienen tambien derechos en re-
laci5n con otras fortas de transporte. La ley obliga que cual-
quier servicio nuevo de transporte public° haga un esfuerzo espe-
cial para acomodar a las personasiinvalidas. Los proyedtos nue,.
vos de trasporte public°, que estan, aunque parcialmente, finan-
ciados por el gobierno fedei.al, no pueden cobrar a una persona
invalida mAs de la'mitad del precio normal del viaje durante las
horas de poco movimiento de usuarios. Para informaci5n4obre c5-
mo, conseguir la tarjeta especial que necesita una persona

para beneficiarse de esta tarifa, debe llamar.al Regional Trans-
portaiion Authority (RTA), telefono 836 -7000. Para informaci5n
sobre la politica federal en cuanto al transporte, Ongase en con -
tacto con el Departmeht of Transportation, Office of Environmental
Affairs, 400 Seventh Stredtk S.W., Washington D.C. 10590.

La ley federal estipula quelmtrak, el ferrocarril
nacional para pasajeros, tiene que dejar viajar a las personas in-
capacitadas y darles asistencia especial en bajar y subir de los
vagones. (Aunque Amtrak no tiene estaciones dentro-del Condado
de Lake.) Las comparilas de avkacn'no estan obl4gadas a dejar
embarcar en un avi5n a le.s personas ifivfilidas que crean pueden
ser un peligro para ellas mismas o para otros. Los derechos de
los invalidos al transporte public° aumentan dia a dia, pero atm
hay camino por recorrer.

Los residentes en insitucion4s

El cOdigo de .palud mental para Illinois (Illinois
Mental Health Code) estipula'que lap personas que viven en ins-
tituciones donde se facilitan cuidados especiales, tanto Oblicas
como privadas, tienen la mayoria de derechos de las personas in-
capacitadas que viven con su familia u otro lugar. Mientras un
tribunal no las haya declarado incapaces, pueden votar, tener per-
miso de conducir, casarse, hacer testamento, firmar contratos, y
cuidar de sus asuntos propios. Tambien tienen derechos en cuanto
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a tratamientos, la comunicaci6n con personas ajenas a la institu
ci6n, informacion sobre su hospitalizaci6n y otros aspectos de la
vida institucional. Estes prohibido que una institucibn use res-
tricciones o el aislamiento como castigo o disciplina excepto en
el caso de evitar que uno se haga dal° a si mismo o a otras per-
sonas. Los residenteS pueden oponerse al tratamientot. retener y
usar sus cosas propias, ganarse la vida, usar sus ganancias porno
_les apetezca y que el ambiente sea lo menos restrictivo posible.
Una descripci6n de estos derechos es el librito: The Rights Hand-
book for Handicapped Children 'and Adults. Lo'distribuye el Coor-
dinating Council for Handicapped Children, 407 South Dearborn
Street, Chicago, Illinois 60605 (Room 680).

Acceso
A

Los OtstAculos arquitectbnicos son un problema impor-
tante para muchas personas invAlidas, especialmente para las que
usan silla de ruedas. Estos obstAculos impiden ,que estas perso-,.
nas puedan usar ciertos edificios o servicios. Los obstAculos ti-
picos son las escaleras y las puertas estrechas.

L'. secci6n 504 de la Federal Rehabilitation Act de
1973, dice que las agencias, colegios y lugares de colocaciOn de
empleos, deben crear acomodaciones razonables para las necesida-
deS de las personas invAlidas.. El Federal Architectural Barriers
Act de 1968 determina,que los edificios nuevos no residenciales
que se construyan con cualquier cantidad de'fondos federales, de-
ben ser asequibles a los invAlidos. 0 sea esta.ley quiere,
que las personas invAlidas puedan, por lo menos, entrar en un e-
dificio. Los bordes de las aceras, las aceras y las entradas
tienen que de jar espacio para que ease una_Silla de ruedas. En
cuanto a los colegios, la ley quiere que los nirios,invAlidos ten-
gan acceso a todos los programas y actividades egcolares. Los
colegios, agencias,y agencias de colocaciones tienen hasta 1981,
en muchos'casos, para hacer los cambios necesarios y convertirse
en sitios completamente accesibles,

,Una ley del Estado de 1968 exige que los edificios
propiedad de] Estado de Illinois o alquilados por el estado cum-
plan con unos requisitos minimos de accesibilidad, pero en. muchos
casos estos edificios no estAn preparados para las personas in-
capacitadas. Esta ley no estipula ningfin tipo de 'sanciOn.,

En 1975 (6e ariadi6 al Illinois' Facilities for the Hand-
icapped Act, una nueva secci6n que estipula que por lo menos la
planta baja de todos los edificios p6blicos nuevos cumplan con el
minimo de accesibilidad previsto en la ley. Los edificios pfZbli-
cos incluyen edificios de propiedad privada que sirven al p6blico
como restaurarites, hoteles, teatros, cines y edificios de ofici-
nas. No obstante no incluye las viviendas unifamiliares o para
dos familias. En estos casos la accesibilidad quiere decir tener
rampas, barandillas, ascensores, puertas anchas y otras comodida-
des que faciliten a las personas incapacitadas disfrutar del use
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de un.edificio. Al dontrario de la ley de 1968 que se rekeria.
,s5lo a edificios estatales; esta ley estipula una multa de $100,.
por cada dia de contravenirla.

El bienestar econ5mico

Las personas con trastornos en su desarrollo pueden-
apromechar de varios prpgramas,gubernamentales que favorecen,la
seguridad econ5mica ydaue intenten controlar el costo de.la Vida.

. La ley federal dicta que,las personas incaPacitadas
pueden solicitar ayuda financiera para ayudar a pagar el alquiler.
Puede.ponerse en contacto con la oficina en Chicago del U.S. De-
partment of Housing-andiUrban Development, ubicado en One North
Dearborn Street,,Chicagd, Illinois, telfifono: 353-5880.

Las leyes tiscales permiten deducir el costo de la
educaci5n especializada, las moradas y los servicios tfidicos.
'Para m&s informaci5n p5ngase en-contabto con el-IAernal Revenue
Service, 4720 West Grand Avenue, WaulOgan,,Illinois,Itelfifono
(gratis)s 800 -972 -5400. Se'Puede pedir una hoja in'forMativa
sobre los impuestcs (Tax Fact Sheet) si (se 'manda un sobre con su
nombre:y direcci5n y franqueo al Coordinating Council for Handi-
capped Children, 407 South Dearborn Street,Chicago, Illinois
60605: (El CoOrdinating Council tambifin proporciona una hoja
formativa sobre el Supplemental Securityincome, SSI).

El estado de Illinois proporciona ayuda financiera,
bajo el programa de cuidados individualizados=(Individual Care
Grant Program), a los padres cuyos-hijos estfin en residencias de
tipo institucional o de, tipo casero:, Los padres pagan solamente
$100 cada mes para estos programas de cuidados especiales sean
cuales sean sus ganancias. Para tener mss informaci5n sobre este
programa p5ngase en contacto con la oficina en Elgin del Illinois
Department of Mental Health and Developmental Disabilities, 750
South State Street,.Elgin, Illinois, telfifono.742-1040.

La Illinois Division of Vocational Rehabilitation
proporciona avida para instrucciOn vocacional,. consejos y otros
servicios. Tlerien una oficina en 4617 Grand Avenue en Gurnee.
El gobierno federal tambifin proporciona servicios de bienesiar pa-
ra las personas incapacitadas. El ingreso suplemental de seguri-
dad (Supplemental Security Income) (SSI) es asequible a muchos
ninos en casa o en instituciones privadas y los beneficio6 norma-
les de, la seguridad social son asequibles si.los padres cobran
pagos de la seguridad o si el "nino" tiene mss de 22 arios.
Los aspirantes que viven en el Condado de Lake debenir al Wauke-
gan Social Security Office en 2500 Grand Avenue, Waukegan, tele-
fonot 244-5050.

Desafortunadamente el hecho de cobrar un sueldo, hace
que las personas incapacitadas se queden sin el ingresosuplemen-
tal de seguridad y otros beneficios. Por ejemplo, algunas persd-
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A
nas que trabajan en un taller especial paralos incapacitados ga-
nan.bastante diner° para no poder peroibir el ingreso.suplementa-
rio. Lad personas incapacitados que viven en case con sus padres,
aunque lo que reciban de. la, seguridad 'social sea demasiado poco
para vivir independientemente. -Como un defensor de los derechos
de los niRos, usted puede tener interns en partipipar activamente
en los grupos que intentan cambiar estas leyes, y asi, remediar
estas situaciones.. Puede panerse en contacto con el grupo local
de padres o con el Coordinating Council for Handicapped Children
(ver la lista al final de este manual) para averiguar lo que se
puede hacer.

'La defensa

La razbn del querer defender a los nirios po es pro-
porcionarles los "servicios" necesarios pare un crecimiento y de-

.sarrollo sano. El oficio de un defensor de los nirlos es asegurar
que los nirios reciban'los servicios de las personas o agencies
reSponsabies para su.desemperio. Como uno de los.padres, usted ya
le proporciona a su hijo los servicios,necesarios como una defen-
sa de sus derechos, sin saberlo. Si ayuda a,su,hijo a aprender a
hacer algo, usted cumple un servicio educacional. Si habla con
el maestro o terapeuta de eullijo para enterarse de la capacidad
del mido en un area', usted ataa. como un defensor de los nitos.

'Este ejemplo demuestra ladiferencia entre el.servicio y la.de-
fende. El "servicio" es proporciongr a los niTios algo que nece-
sitan, sea comida, vestidos, instruccitin, educap5n- o un rato de
ocio. La "defense" incluye comprobar si,los ninos e,st5n recibien-
do estos servicios.

Eliroceso de ester primero ihteresedo.en los seryicios
que recibe su hijo, y luego, ester tambigh interesado en losIser-
vicios que recibeh todas las personae .con trastornos en su desa-
rrollo, le llevarg a sex activo en su defensa a nivel local y a
nivel estatal (y acaso a nivel nacional tambign). Un gobierno res-
ponsable nose da por azar. Tend/4 que.strabajar para que se elija
a oficiales,que apoyen la necesida&de servicios comunitarios y
que apoyen por escrito la aprobaci6n de las ordsnanzas y la legis-
laci6n necesaria.

Conseguir apoyo local

r. Los ayuntamientOs de ciudades y mUriicipios y los go-
biernos de lod condados tienen oficinas para abender al public°
con que los padres pueden ponerse en contacto para intentar satis-
facer las reivindicaciones de las, personas con trastornos en su
desarrollo, Como un grupo organizado o como individuos los padres
pueden pedir a estos gobiernos locales que apoyen los varios pun-
tos en cuestiOh. Por ejemplo ungrupo de padres que viven en el
mismo vencindario pueden pedir al gobierno local que ponga en el
parque lindante, material y aparatos que seen seguros y para que
todos los nirios puedan usarlo&. Un grupo de padres organizado
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como tal, podria pedir ayuda econOMica para empezar o mejorar pro-
gramas on su comunidad.

Los gobiernos locales tienen la responsabilidad y los
recursos econOmicos para escuchar los problemas de los ciudadanos
y luego_xesolverlos. Los gobiernos-locales gravan con impuestos
-a los.ciudadanos precisamente para proporcionar servicios especi-
ficos (como

tienen
y actividades recreativas) y administran

fqndos que tienen de los gobiernos estatales y federales para pro-
yectos locales.

"Para entender como funciona un gobierno local es buena
idea asistir a los mitines que estAn abiertos al publico% Para a-
veriguar el apoyo posible para la causa que le interesa, hable
sobre este asunto con los representantes elegidos y los oficiales
del gobierno (de departamentos de planificaciem,.juntas de barrio
y oficiales de la junta del colegio) y expliqueIes sus ideas y o-
piniones. Se puede hablar con otros grupos de ciudadanos que ten-
gan un ontact() metOdico con los gobiernos locales por ejemplo,
el League of Women Voters. Su grupo podria quizA presentar sus
planes y dificultades a organizaciones del gobierno local. Que el
gobierna local reconozca la existencia de una comisiOn o consejo
consultivo es una manera muy buena para empezar una comunicaciOn
que lleve a conseguir resultados positivos.

Influenciar la legisiaciOn estatal
,,

Antes de preocuparse por la situaciSn de,los nirios con
trastornos en su desarrollo, muchos padres no saiiian como funciona
un gobierno. A causa de su preocupaciOn, estfin al tanto de toda
la legislaciOn que tiene que ver con las personas invAlidas. Saben
quignes son sus representantes en la cAmara baja y en la cAmara al-
ta. Este cambio no ocurre de la noche al dia sino poco a poco.
Puede empezar enterAndose de todo sobre la legislaciOn ya existente
y la que est& en trAmite que tenga que ver con el servicio que mAs
le interesa.

El apAndice de este capitulo contiene informaciOn so-
bre boletines y organizaciones que sirven como monitores de la le-
gislaciSn estatal, y la politica de los departamentos del estado.
Debe ponerse en contacto con organizaciones que se preocupan de vi-'
gilar los derechos de,las personas con trastornos en su desarrollo
para conseguir informaciOn sobre que representantes y departamen-
tos del estado le pueden ayudar melor.

El proceso legislativo es, a menudo, un proceso largo.
Para que un proyecto se convierta en ley, hace falta seguir traba-
jando a nivel local, con los grupos interesados y los oficiales
del estado durante todo el proceso.

Un proyecto de ley puede empezar en la cAmara baja o
en el Senado y el procedimiento es casi identico en cada cAmara,
aunque el procedimiento pueda cambiar de vez en cuando, mediante
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varios metodos como son un consenso unAnime o un voto favorable
para la suspencibn de las reglas. Los plazOs para cada paso en
el proceso hacia la conversion en ley estfin estableciddS por las
reglas de cada camara.

Los pasos progresivos en la aprobaciOn de un proyecto
de ley sons

--Se presdnia el proyecto, se le da un namero, se lee por vez pri-
mera en la camara y se imprime.

- -Se destina el proyecto a un comite permanente (hecho por el Co-
mite de la AsignaciOn de Proyectos).

--El-comite considera el proyecto en una audiencia pablica.

-t-E1 comite puede recomendar a la camara "Aprobar" o "Aprobar con
las enmiendas".

--0 el comite puede recomendar "No aprobar" lo que normalmente in-
dica que el proyecto est6 muerto.

- -Si vive, el proyecto se coloca en el Calendario de la camara pa-
ra una segunda lectura, y si las hay, para votar sobre las en-
miendas del comite o de la camara baja. (Las enmiendas hechds
por los comites de la camara baja, no necesitan el voto de esta.)

- -Si despues de la segunda lectura, no hay Os enmiendas, el pro-
yecto se traslada.a la posiciOn de tercera lectura.

--Si hay enmiendas nuevas, se aceptan 9 se rechazan.

--El'proyecto ya esta listo para la tercera lectura y la votaciOn
final.

--Si el proyecto recibe una mayoria de votos a favor (89 en la ca-
Mara baja, 30 e el senado), pasa al Calendario de la otra cama-
ra y se repite el proceso entero.

--Si no llega a tener mayoria de votos, se muere.

--Si recibe una mayoria de votos favorable en ambas cUaras, va al
Gobernador.

--El Gobernador puede aproba- 'o, ponerle un veto, un veto reducido
o un veto corrective.

- -Si se aprueba, el proyecto recibe un namero de Acta Pablica.
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Se recomienda leer oara com letar su informaCiOn

Para estar al dia de todo lo'qus ccurre en el campo de
los trastornos del desarrollo existe un libro y varios boletines
de organizaciones que reoomendamos:

El libro es A Reader's Guide foriParents of Children
with Mental, Physical or, Emotional Disabilities por Coralie B.
Moore y Kathryn G. Morton, Maryland, Association for Retarded Ci-
tizens, DREW Pulbication # (HSA) 77-5290. Se puede conseguir es-
cribiendo a Bureau of Community Health Services, Health Services
Administration, Public Health Service, U.S. Dept. of Health, Edu-
cation and Welfare, Rockville. MD, 20857.

Este libro incluye una bibliografia de los libros que
hacen referencia a todas las invalideces, y a invalideces especi-
ficas. Contiene tambign librospara nirios sobre otros nirios con
limitaciones. Incluye zombres de dikanizaciones,'directorios y
agencias.

C.C.H.C. Newsletter. Coordinating Council for Handicapped Children,
407 S.. Dearborn, Room 680, Chicago, Illinois 60605. Es un'boletin
mensual para el area metropolitana de Chicago que contiene informa-
ci5n sobre la legislaci6n reciente, acontecimiextos prOximos y no-
ticias de interes para los defensoresde los incapacitados.

Common Sense from Closer Look. Parents' Campaigri for1Handicapped
Children and Youth, Box 1492, Washington D.C. 20013e Es un bole-
tin trimestral para los padres de nirios invalidos que les informa
sobre sus derechos legales y sobre programas nuevos en todas partes
-en el pais.

D.D. Directions. Illinois Governor's Planning Council on Develop-
mental Disabilities, 222 South College Street, Springfield, Illi-
nois 62706. ts un boletin bimensual que intenta informar y educar
a las personas y agencias interesadas sobre las razones y activi-
dades de este Council, sus consejos regionales y sus relaciones
con otras organizaciones.

Feelings. Illinois Department of Mental Health and Developmental
Disabilities, 160,N. LaSalle Street, Chicago, Illinois 60601. Es
un boletin bimensual que intenta informar y educar al personal de
este departamento y a otros sobre las razones y, actividades del
departamento y sus relaciones con programas de las comunidades lo-
cales.

The IDDAA Advocate. Illinois Developmental Disabilities Advbcacy
Authority, One West Old State Capitol Plaza, Suite 917, Springfield,
Illinois 62701. Es un boletin bimensual que incluye las discusio-
nes, preocupaciones y novedades en la protecciOn y defensa de las
personas con trastornos en su desarrollo en Illinois.
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L P.C.M.R.'Newsbreak. President's Committee on Mental Retardation,
Washington, D.C. 20201. Sa trata de un resumen de informaciOn
sobre programas ihteresantes y de informaci5n para todos lo
lidos del pais.
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LOS T1ASTORNOS DEL )ESARROLLO

lEs importante definir los traStbrnos'del desarrollo?
Recientemente los tribunales han recdnocido que las persdnis ague-
jadas de trastornos yen su desarrdllo tienen los mismos derechos
legales que el resto de Estos privilegios incluvens
elderecho de ser ciudadano, la misma protecci8n que los demfis,
derecho a una educaci8n, derecho a un tratamiento medico. Es ne-,
qesario tener una definici8n de los trastornos del desarrollo pa-
ra' poder separar a los nillos que necesitan servicios especialesde
los que no los necesitan. No obstantes. no debemos dejarnos llevar
por una definiciOn usada por los profeeiona1es por razones profe-
sionales. Las definicionos cambian con el tiempo y son distintas
seen el sito. La definici6n que se use serf la llave para pro-
porcionar losgervicidos indicados'a los niTios que los' necesiten.
A veces los !linos llevan la etiqueta de retrasado mental, pdr e-
jempld, y asistes a programad diseriados estecificamerite para ay2-
dar aeste tipo de persona. Pero en el momento en que estos ninos
salen del colegiojor la tarde juegan y corretean con los demls
nirlos del barridc L estos nirios se les llama "retrasados de,eeis
horas" por ser 5nicameAte durante esas Was cuando necesitan ser-
vicios especiales. Las etiquetas "Wenas" abren la puerta para

. poder entrar en los servicios que hacen falter. El resultado de
usar etiquetas "Malas" es.pe los nitos entran en programas ie-
riores qua desaniman al rano y a su familia. De.todas maneras\

nf
di

no hay etiquetas, no hay servicios. Por lo tanto es importante
clue los padres sepan donde encajan sus hijos.

Al empezar el proyecto de escribir este manual, en el
verano de 1977, la definiciOn de los trastornos del desarrollo era
la incapacidad de una persona imputable a la oligofrenia, parali-
sis cerebral, epilepsia, autismo o una combinaci5n multiple de es-
tas. Hay un capitulo para cada una de las cuatroclases de tras-
tornos del desarrollo -- la oligofrenia, la parelisis cerebral,
epilepsia y el autismo y cada uno de una definiciOn descri.ptiva
explica el porcentaje de ella en la poblaci6n, explica las causes
conocidas,e hipoteticasa identifica los sintomas, explica los dis-

c tintos tratamientos medicos 'y prograMas educativos ,Lue existen hoy
en dia, sugiere los rumbos de la investigaci5n del futuro y refie-
re a literatura yiorganiiaciones especializadas.

.7-
Lad'etigpetas pueden protegor 3? ofrecer servicios a los

que to necesitan pero tambien estan asociadas con estereotipos
gativog. Durante todos estos atos en los que se ha hecho el es-
fuerzo de brindar servicios especiales a las personas gue sufren
trastornos en su desarrollo, se ha intentado reemplazar las opinio-
nes despecTivas con clasificaciones dbjetivas, por ejemplo, a prin-
ciples de siglo las palabras "idiota" e "imbecil" eran parte de la
terminoloe' de los profesionales, pero, hoy en dia, nadie un pc5co
sensible tsoria.
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El.capitulo sobre una definici6n notcateerica de los
trastornos del desairollo explica las recomendaciones recientes
para llegar a una definici6n de los trastornos del desarrollo sin
usar etiquetas. Mirado con optimismo, una definici6n no-categ6-.
rica continuara incluyendo a los mismos individuos incuidos en la
definicitm anterior e inclUirl a otras personas que presentee ca-
racteristicas similares. 0 sea, la nueva definiciOn debe incluir
a un flamer° mayor de personas. Mirado con pesimismo, el resultado
de excluir toda6 las clases identificables de los trastornos puede
llevar a una situaci6n de ambigUedad que permitira la evasion de
responsabilj.dades. La vigilancia y la defensa legal sedan activi-
dades que cobrarfin mas importancia para asegurar la continuaci6n
y bejora de los servicios.

el
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La oligofrenia

La oligofrenia es una condici6n que evita al cerebro
desarrollarse plenamente. No es una enfermedad y no debe confun-
dirse con las enfermedades mentales. La oligofrenia abarca mu-
chos tipos de comportamiento y no hay dos individuos retrasados
mentales afectados de la misma manera. Es importante recordar que,
un nito retrasado mental es una persona, como cualquier otra. No
ay solamente una explicaciOn de qu& es la oligofrenia, no hay un
solo modo de comportarse del retrdsado mental y no existe una sola
manera de reaccionar por parte de los padres hacia su hijo retra-
sado mental.

Los ninos retrasados mentales maduran mas despacio y-
les cuesta mas aprender que los ninos normales. En los examenes
de inteligencia general sacan calificaciones minimas. Los exame-
nes mas corrientes para medir el grado de inteligencia se llaman
"IQ'tests" (examenes de coeficiente intelectual). Los ninos que
sacan menos de 70 se consideran, muchas veces, como retrasados
mentales. De la poblaciOn total el 97% saca mas de 70.

Los resultados del "IQ test" no es la finica manera de
definir a un retrasado mental. Igualmente importante es la capa-
cidad de adaptarse de la persona, o sea su capacidad de funcionar
dia tras dia, su relaciOn con otras personas y su habilidad de
cuidarse a si mismo (ver el cuadro sinciptico mas abajo). Los ni-
nos retrasados mentales tienen dificultades aprendiendo los com-
porta4entos adaptivos. La Favedad de estas dificultades junto
con los resultados de los examenes de coeficiente intelectual, es-
tablece si se les considerara retrasados mentales o no.

,Por qua es importante una definiciOn de la oligofrenia?
Recientemente ha habido luchas ante los tribunales sobre los dere-
chos legales de los oligofrenicos que han llevado a reconocer que
los retrasados mentales tienen los mismos derechos juridicos que
el resto de la poblaci6n. Estos privilegios incluyen: los dere-
chos a ser ciudadano, protecciOn igualitaria bajo la ley, acceso a
una educaciOn y un tratamiento. Es necesario definir Sue enten-
demos por retrasado mental para poder separar a los ninos que de-
ben recibir un tratamiento de los que no lo,necesitan. De todos
modos hay que tener cuidado de no reaccionar contra un nirio porque
se le aplica una definiciOn que s6lo usan los profesionales por ra-
zones de su trabajo. Las definiciones cambian con el tiempo y se-
em el lugar. La definiciOn que usen ustedes sera. el criterio que
establecer& el tipo de servicios que necesitara el o ella. A veces,
a un nirio se le llama retrasado mental y de hecho asiste a un pro-
grama para ninos calificadoa asi, pero en el momento en que deja
el colegio y el programa se pone a jugar con los demos ninos del
vecindario. A este tipo de ninos se le llama "nirio retrasado du-
rante seis horas", ya que es solamente durante las horas en que
esta abierto el colegio cuando necesita atenciOn especial. Las
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El desarrollo de los comportamientos adaptivos

Durante la infancia y la ninez:
1. Desarrollo del movimiento y la observaci6n (habilidades

senso-motores)
2. El habla y el lenguaje (habilidades comunicativas)
3. Uso del orinal, .coper y vestirse (habilidades de ayudarse

a si mismo)
4. Aprender a tener contactos con otros (relacitn)

Durante la ninez y la adolescenciai
5. AplicaciOn de las habilidades academicas a las adtivida-

des diaries (por elemplo, la capacidad de usar el dinero,
leer letreros y senales, escribir un recado)

6. Usar la razAn y el juicio (por ejemplo, si hay nieve fue-
ra, debemos estar en invierno)

A
7. Habilidades sociales (participaciOn en actividades.de gru-

po, hacer amigos)

Durante el final de la adolescencia y la vida adulta:
8. Responsabilidades ocupacionales y sociales (vivir solo,

tener un empleo, una casa y una familia)

"etiquetas buenas" son, las que sirven para obtener los servicios
necesarios. Las "etiquetas malas" sirven para meter a los ninos
en programas inferiores a sus necesidades, y les pueden causar
frustraciOn tanto al nirio como a su familia. No obstante si NO
se ETIQUETA al nino, NO obtendrl SERVICIO alguno. Por eso es im-
portante saber d6nde encaja su hijo.

Hay distintas cifras respecto al n.mero de personas
retrasadas mentales que viveri en los Estados Unidos. Se conside-
ra que el nfithero de personas a las que se definirl como retrasa-
das mentales en alen momento de su vida, es el tres por ciento
de la poblaci5n, o, actualmente 6.3 millones de personas. Se pue.:
de considerar que el numer° de personas retrasadas mentales que
hay en cualquier momento dado, per ejemplo, ahora mismo, es el,
uno por ciento o 2.1 millones. Esta discrepancia entre ambas ci-
fres viene de la pregunta de si una persona que haya superado su
incapacidad sigue siendo un retrasado mental o no. La mayoria de
las personas retrasadas mentales lo son moderadamente, lo cual
quiere decir, que con un poco de ayuda pueden llevar una vida bas-
tante independiente y con individualismo. El namero de personas
que se pueden clasificar como moderadamente retrasadas mentales
oscila entre siete y medio a nueve de cada diez personas retrasa-
das mentales.

La oligofrenia se da por igual en personas de todas
las razas, religiones, nacionalidades, clases sociales o niveles
ecantimicos. El Presidente Kennedy, que tuvo una hermana retrasa-
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da mental, expuso publicamente los problemas de los retrasados
mentales. Hoy en dia uno de cada diez americanos tiene a alguien
en su familia que es retrasado mental. Los grupos depkdres han

lesido los ipitiadores de la lucha por los derechos ,d ,k, etrasa-
dos mentales y son los padres los que continfian viati do que haya
programas y sitios para los retrasados mentales y que sewn addlua-
dos.

Las causas de la oligofrenia

Existen ya mfis de doscientas cincuenta causas identi-
ficadas de ser retrasado mental, pero sigue habiendo muchas mfs
que no se conocen o se conocen solamente a medias. Cualquier fac-
tor que pueda perturbar el desarrollo del cerebro antes, durante
o despues del nacimiento o durante el principio de la infancia
puede causar oligofrenia. En esta secciOn hablaremos de algunas
de las causas mAs comunes.

Irregularidades geneticas

El cuerpo humano consiste de millones de celulas dis-
tintas que son las unidades basicas de la vida. Cada una de estas
celulas del cuerpo humano exceptuando las que estfn dentro de las
celulas reproductivas (el Ovulo y el semen), tienen 46 cromosomas,
colocados en 23 pares. Los cromosomas en cada uno de estos pares
llevan informaci5n sobre las caracteristicas humanas. Esta infor-
maci6n esta colocada en los genes, que cubren los cromosomas y que
son microsc5picos. Cuando se junta toda la informaciOn de todos
los genes de todos los cromosomas, la combinaciOn que resulta es
el c5digo geheticd. El cOdigo genetico lo establece todo: el co-
lor del pelo, la raRidez de nuestro crecimiento, el tamario y la
forma de nuestras unas, pulgares, brazo, etcetera.

El cOdigo genetico de cada persona se determin5 cuando
el Ovulo y el semen de nuestros padres se juntaron y crearon un
zigoto. Esto ocurri6 en el momento de la fertilizaciOn. Las ce-
lulas reproductivas son distintas porque llevan la mitad de los
cromosomas (uno de cada par) que llevan cada una de las demas ce-
lulas. Cuando se juntan las dos celulas reproductivas, una de ca-
da padre, contribuye a formar un cOdig° genetico nuevo que deter-
mina el crecimiento y desarrollo del nirio.

Uno de los 23 pares de cromosomas contiene la informa-
ciOn que estat'ece el sexo. En las hembras esta pareja lleva dos
cromosomas X. En los varones, lleva un cromosoma X y otro Y. Por
eso en las celulas reproductivas, cuando se separan los pares, el
Ovulo solo puede tener X en su vigesimo tercero cromosoma, mientras
las celulas del semen pueden tener X o Y. El cromosoma Y lleva
muy pocos genes. Su principal -rune: es determinar coral serf el
sexo del nirio. Por otra parte los cr...nosomas X estan cargados de
informaciOn que determina las demas caracteristicas. Los genes
pueden ser dominantes o recesivos. Los genes dominantes son fuer-
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tes mientras que los recesivos son debiles. Cuando se forma el
cbdigo genetic° al fertilizar el.6vulo, los genes mas fuertes no
dejan pasar mfis quesu informac on. En los varones que tienen unvigesimotercer par en forma XY los genes del.cromosoma X no tienegenes'del Y con que competir, on el resultado de que toda la in-
formaci6n de X va dentro del c digo genfitico. A veces esta infor-maciOn es defectuosa. Un tipo de irregularidad genetica se dacuando un gene recesivo y defectuoso forma parte del cromosoma44e-determina el sexo. Como no hay informaci6n contraria en el
cromosoma Y, los chicos serfin be que recibiran la informaci6n
defectuosa. Las nirias solo pueden recibir la informaciem defectuo-
sa en el caso de que el padre tambien lleve el gene defectuoso.
La fenicetonuria (PKU) es un ejemplo de enfermedad causada por ungene recesivo y defecutoso que forma parte del cromosoma que de-termina el sexo. Se da una vez cada 20.000 nacimientos. En este
caso, el gene defectuoso no produce una substancia necesaria paraque el cuerpo pueda aprovechar las proteinas, algunas de las cualesse encuentran en la leche. El nirio que sufre de PKU' no puede a-
provechar las proteinas contenidas en la leche y empieza a acumu-
lar un tipo de field° (el Acid° de fenilcetonuria) que es de:Kin°para el sistema nervioso que este. creciendo. El que uno tenga o
no PKU es una cuesti6n basada sobre los genes en el momento de laconcepciOn, pero la cantidad de dem que resulta depende de lo que
pase despues del nacimiento. (Ver la secciOn sobre la nutriciOn
en el capitulo sobre los servicios para proteger la salud.)

Los cromosomas son-como hilos pecideRos y de vez en
cuando pueden sufrir un daao. Cuando sucede asi la mayoria de lasveces la celula no sobrevive, pero a veces se crea un tipo nuevode gene. Se llama un gene mutante. Los cromosomas tambien pue-
den existir en cantidades y estructuras anormales. En todos estos
casos de irregularidad, se ha cambiado el c6digo-genetico. Unejemplo de unF enfermedad causada por este tipo de irregularidad
genetica es el sindrome de Down. El sindrome de Down es la causa
mfis frecuente de todas que produce oligofrenia, afectando a uno
de cada 770 ninos de los que nacen cada dao. Las recientes inves-
tigaciones indican que el flamer° de personas que nacen con el sin-
drome de Down esta bajando.

Un nirio recien nacido con sindrome de Down presenta
normalmente unas caracteristicas fisicas que un medico o una en-
fermera con experiencia pueden reconocer, pero que no son tan ob-
vios para otras personas. A los padres les preocupa la apariencia
del nino. La presencia de un cromosoma extra cambia el desarrollo
normal. Este cambio es la causa de las caracteristicas fisicas
que son parte del sindrome de Down. La mayoria de bebes no tienentodas estas caracteristicas pero es normal que tengan algunas.
Por ejemplo, los ojos pueden estar un poco inclinados Oacia arri-ba, las orejas pueden ser pequerias, la lengua puede colgar fuerade la boca, las menos pueden ser mfis pequenas de lo nlmal y ade-mas tener un pliegue en la palma y el dedo pequerio do ado hacia
adentro, y en los pies puede haber un espacio mayor entreJel dedo
grande y los demfis dedos. El tamario del cuerpo, especialmente la
cabeza, puede ser mas peaueno de lo normal y el bebe es mfis fle-
xible y menos activo que otros bebes.
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Se saben tres explicaciones sobre*el sindrome de Down.
Una es que hay un cromosoma extra en el par vig6simoprimero.
(Normalmente cada uno de los 23 pares tiene dos cromosomas sola-
mente. Esta situaci6n es debida a una distribuci6n incorrecta de
los cromosomas durante la formaciOn del 6vulo y del semen. Este
error ocurxe antes de la concepci6n y, a veces se llama "trisoma
21". Esto explica aproximadamente el 90% de los casos de sindro-
me de Down. (Ver los dibujos de la pagina siguiente.)

El cromosOma defectuoso puede venir del padre o de la
madre. Las probabilidades de que haya un cromosoma defectuoso au-
mentan si los padres son mayores. Por esta razOn se recomienda la
'amniocentesis a mujeres embarazadas mayores da 35 elks. (Ver la
secci6n sobre consejos gengticos.)

Los cuatro o cinco por ciento de los casos restantes
de sindrome de Down tienen dos explicaciones. Una de ellas se tra-
ta de la uni6n del 6vulo y del semen y su desarrollo haste que cre-ce un embriOn. La enfermedad.resulta de la divisi6n.de las celu-
las que estan multiPlicandose. La magnitud con que el.nirio resul-
tarl afectado dependera del namero de divisiones que ya han ocurri-
do en el zigote antes de que ocurra el error. Si ocurre despugs
de muchas divisiones y cuando ya existen muchas celulas sanas, en-
tonces la anormalidad en el comportamiento y apariencia del nino
normalmente no seran tan severas.

La G.ltima explicaciOn y la menos frecuente del sindro-
me de Down es la siguiente.' Un cromosoma o parte de un cromosoma
roto, puede quedar pegado a otro cromosoma. Se llama "trasloca-
ci6n ". Un nirio con sindrome de Down lleva un par'de cromosomas en
el par namero 21 y tambien, un cromosoma extra. Los dos padres o
uno de ellos simplemente puede ser portador de este tipo de error
y esto se da en una tercera parte de los casos de traslocaci6n.
Pero dos tercios de los casos de traslocaci6n v5ene de errores que
ocurren despues de la fertilizaciOn.

Complicaciones durante el embarazo

Otra causa de oligofrenia es la incompatibilidad de la
sangre. Los glObulos rojos de la sangre contienen a su alrededor
distintos tipos de proteinas, Una de estas proteinas es la pro
teina Rh. Cuando entra la sangre de una persona que no tiene es e
tipo de proteina, entra como un elemento extrario. Si una madre
tiene sangre Rh negativo, (sangre que no tiene la proteina Rh) y
entra en su cuerpo sangre Rh positivo, (sangre que si tiene la
proteina Rh), la reaccian de su cuerpo,es producir anticuerpos que
matan las c61111as Rh positivo. Esto puede pasar durante una trans-
fusiOn de sangre o durante el parto de un bebe que tiene sangre Rh
positivo. Esta incompatibilidad de la sangre no hace daRo al pri-
mer bebe que nace. Pero si el cuerpo de la madressigue fabricando
anticuerpos, es posible que los demfis nincs de esta madre sufran
malformaciones en su cerebro como resultado de la destrucci6n de
las c6lulas Rh positivo del feto.
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Un dibujo de la divisiOn de las celulas
cuando resultan en un mCmero anormal de
cromosomas (47) como ocurre en el sindro-
me de Down. Reproducido de la pagina 33
de la tercera ediciOn de Mental Retarda-
tion, publicado por el American Medical
Association, 1976.

Este dibujo muestra lo que ocurre con
solamente un par de cromosomas (el par
,namero 21). Los cuadrados representan
los cromosomas. El error que causa el
sindrome de Down ocurre cuando el 6vulo
de donde viene el nirio recibe dos cromo-
somas del par 21 de un padre y un cromo-
soma del pat. 21 del otro padre. El ni-

. no entonces tiene un cromosoma extra.
El nirio con sindrome de Down tieii-J-47
cromosomas en cada celula que tiene en
su cuerpo.
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Hoy en dia a las madres de.sangre Rh negativo, despuesde dar a luz a un nirio Rh positivo, §e les da un tratamiento espe-cial. Se les da una inmunizacirm que destruye todas las celulasRh positivo en su cuerpo, antes de que tengan tiempo de fabricaranticuerpos.

Los retrasados mentales mad frecuentes de todos losdefectos de nacimiento son loi que tienen un origen pre-natal.Un niao puede nacer retrasado,mental a causa de nutrition inade-
cuada, virus, infecciones y otras enfermedades °lbtraumas duranteel embarazo. (Ver el capitulo sobre algunaeconsideraciones sobrela cuesti6n de tener mas hijos.)

Complicaciones durante el parto'

Existen muchos factores que pUeden aumentar el riesgode tener un niao retrasado durante el parto. El riesgo deque el cerebro del bebe sufra algan dalio aumenta si se ejerce unapresiOn muy fuerte sobre su cabeza durante el parto. *La posibili-dad de que el nirio sea retrasado mental depende de condiciones co-mo la postura del bebe, el tamario de su cabeza con relaciOn de lapelvis de la madre, el tiempo que dura el parto, y la cantidad deoxigeno y de alimento que llega al bebe durante el parto.

El hecho de nacer prematuramente no es una causa direc-ta de ser retrasado mental, pero un nilio,prematuro esta relaciona-do con tener urNuenor peso al nacer, lo que si ester conectado conser retrasado mental. En un 4%(IG los embarazos, los bebes nacendemasiado maduros, o sea, los que nacen 14 dias o3mas despues de
terminar el plazo de 40 semanas. Aunque nacer post-matura no a-fecta en absoluto a algunos fetos, otros pasan hambre porque elfluir de la comida de la placenta va disminuYendo. De nuevo, loque preocupa en estos casos es que el cerebro del bebe tenga un

-surtido adecuado de oxigeno.

La asfixia es un termiho medico que quiere decir quehay una perdida de conocimiento por falta de oxigeno en .el cerebro.En cualquier momento en que el cerebro este privado de oxigeno, seda la posibilidad de que haya dario en el cerebro. Algunas callsasposibles de,asfixia son: la separaciOn de la placenta del riteroAntes de terminarse el parto, una dosificaciOn demasiado fuerte deoxytocin (una hormone que se usa para provocar las contraccionesdel parto), el use de otras droga: (Como un depresivo o sedativos,anestesia (para aliviar el dolor d .1:ante el parto) o un mal fun-
cionamiento de los pulomones del bebe. Un consumo excesivo de o-xigeno puede tambien ser-peligroso para el bebe. Los bebes prema-turos son sensibles al oxigenO puro (rots de 40%). Anten 'de que se
descubriera esto, los bebes prematuros se quedaron cieos y algunosde ellos retrasados mentales a causa de una dosificacion excesivade oxigeno puro.
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Complicacionkdespufis del parto

Un beb6 recifin nacida es un ser pequerio, que ester cre-
ciendo cuyo cerebro inmaduro es tags vulnerable a las enfermedades,
y darios que un cerebro madurd. OtrO origen posible de oligofrenia
son las infecciones al nacer o poco despues. La meningitis es una
iriflamaci5n del forro del cerebra a causa de una infecciOn. ,La
meningitis puede atacar al beb6 antes de que mazca, durante las
contracciones del parto, durante el parto o poco despues de nacer.
Frecuentemente la meningitis amenaza con qUitar la vida. No obs-
tante, existen algunos tratamientos. Es mfis peligrosa si el bebe
tiene menos de un ano. La inflamaciOn del cerebro mismo se llama
encefalitis. Se da mfis frecuentemente durante la infancia como
resultado de tener paperas, sarampiOn, o varicela y la consecuen-
cia puede ser oligofrenia.

Un dallo muy severo en la cabeza puede.tambifin causar
un cerebro perjudicado a los nirios. tfioy en dia la causa mfis comOn
de este tipo de dello son los accidentes. En general los darios cau-
sados por infecciones son mucho mfis graves que los causados per
accidentes. Tambign en general, los darios a los nirios que ya han
aprendido a andar y a hablar son normalmente menos graves y crean
problemas de desarrollo distintos que los darios causados, a nirios
mfis pequerios.

Niveles de oligofrenia

Aproximadamente el 89% de los nirios retrasados mentales
lo son muy moderadamente Frio es fficil distinguirlos de otros nirios
de su edad. De vez en cuando no se sabe que estos nirios son retra-
sados hasta que empiezan el colegio. Para ellos el ser retrasado
mental solo tiene un significado dentro del contexto del colegio,
como resultado de problemas academicos. El comportamiento adapti-
vo de estos nirios es normal. Aunque quizfi sean lentos en aprender,
a renudo excelen en las habilidades no-acadamicas. (Algunos de
ellos son los "retrasados mentales.de seis horas" que han sido men-
cionados en la introducci5n a este capitulo.)

Loa nirios moderadamente retrasados mentales forman el
6% de la poblaci5n de retrasados mentales. Sus problemas se pueden
diagnosticar antes de que entren en el colegio. Estos nirios se
demoran de manera obvia en alcanzar los hitos del desarrollo tal y
como dar la vuel1a sobre si mismo, incorporarse, gatear y aprender
a hablar. Estas demorasueden ser minimizadas 6. el tratamiento
empieza pronto. Si se les atiende adecuadamente y se continOa es-
ta atenciOn especial en casa y en el colegio, pueden aprender a
cuidarse a si mismos y adquirir las habilida.f.es necesarias para te-
ner un empleo.

Los niilas restantes, un 5% de la poblaciOn de retrasa-
dos mentales, son grave y profundamente retrasados. A menudo, a-
demfis de su deficit intelecutal de proporciones graves, presentan
otros problemas: ceguera, sordera, paralisis cerebral o epilepsia.
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Niveles de oligofrenia*

Nivel Edad 0-5 maduracion
y_ desarrollo

Edad 6-21 instrucci n y
educaci6n

Adulto--suficiencia
social y profesional

Muy moderado... A menudo el observador Puede.adquirir habilida- Normalmente puede ad-IQ 52-67 desinteresado.no se da des practicas y aprender quirir habilidades so-
89%. cuenta, pero es mas len- a leer y a hacer aritme- ciales y profesionales

to en andar, comer solo tica; con ayuda especial. adecuadas para su auto-
y hablar que la mayoria Puede aprender a llevar mantenimiento; puede q
de los nirios. vida social. que necesite direcci6n

Moderado...
IQ: 36-51

6%

Grave...
IQ: 20-35

3.5%

Demoran obviamente en
su desarrollo, espe-
cialmente en el habla,
reacciona a la instruc-
ci6n en actividades de
ayuda a si mismo.

Importante retraso en
su desarrollo; poca
ninguna habilidad de
comunicaci6n; puede re-
accionar a la instruc-
ci6n de las actividades
de auto-ayuda mas sen-
cillas (comer solo).

Profundo... Retraso tremendo; capa-
IQ: 19 y menos cidad minima para que

1.5% funcionen sus partes
sensomotores; necesita
ayuda de otra persona.

Puede aprender habilida-
des sencillas de comuni-
caci6ni, salud elemental
y de seguridad; tambian
habilidades manuales sen-
sillae. No llega muy le-
jos en leer o hacer arit-
matica.

Si no tiene una incapa-
cidad especial, puede an-
dar; entiende algo del
habla y reacciona; puede
beneficiarse de un pro-
grania de instrucci6n de
habitos sistematicos.

Retrasos obvios en todas
las areas del desarrollo;
muestra reacciones ethoti-
vaS basicas; puede que
reeponda a instrucci6n
cuidadosa en el use de
lab piernas, manos y man-
dibulas; necesita super-
visi6n.

y apoyo cuando tenga
que aguantar presi6n
social o econ6mica fue-
ra de lo normal.

Puede hacer trabajos
sencillos en un ambien-
ie de trabajo que le a-
poye; participa en re-
creo especial y de la
familia; viaja s6lo en
lugares que conozca;
normalmente necesita
apoyo para automanteni-
miento.

Puede seguir rutinas
diarias y actividades
repetitivas; necesita
de una direcci6n y su-
pervisi6n continua den-
tro de un ambiente pro-
tector.

Puede que,ande
tenga un habla
tiva; necesita
de otra persona

rftlmente sacs p
de actividad fi
t6dica; incapaz
tomantenimiento

y que
primi-
ayuda

,1 7; nor-
rovecho
sica me- . .

de* au-
.
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Si reciben la atenci6n apropiada, muchas person as que son profun-
da y gravemente retrasadas mentales pueden liegar a atender a sus
necesidades basicas.

Pasa a veces que a un nirio moderadamente retrasado
mental se le cuelga la etiqueta de persona con problem en el a-
prepdizaje escolar. La diferenaja entre los dos est& en que los
nirios con problemas en el aprendizaje escolar sacan resultados
normales err los exfadenes IQ (70.o aan mas en los examenes de Stan-
ford-Binet ,y de Catell) pero son desiguales en su capacidad de a-
prender, mientias que los nirios retrasados mentales presentah in-
capacidad para aprender en general, en todo lo que hay que apren-
der a hacer en la vida. Es dificil distinguir entre estos dos
tipos de incapacidad. Un diagn6stico y yaloraciOn correctos,
por lo tanto,.una plaza escolar apropiada, dependen de la pericia
del personal de la clinica o del colegio. (Ver el capitulo sobre
diagn6stico y evaluaciOn.)

Identificaci6n

Los padres'..esperan con aisiedad las primeras seriales
de crecimiento del beberecien nacido. Buscan la primera sonrisa,
primeraspalabras o primeros pasos de). bebe. Estas.2rimeras se-
nales soh'de vital importancia para los padres de hinos con tras-
tornos del desar441o. Todos los nirios crecen y se desarrollan
de, una manera distintay unos se desarrollan mas rlpidamente en
algunos aspectos que en otros. Pero hay algunos hitos que hay que
alcanzar antes de ue el nirio se desarrolle aan mas. Ustedes tie-
nen 'que buscar y apuntar estos hitos para que puedan darse cuenta
de cualquier demora que pueda producirse. Los nirios6con trastor-
nos del desarrollo presentar6n retrasos en varios aspectos impor-
tantes. Es necesario darse cuenta de en qu6 momento se producen
estos retrasos, para que puedan ayudarle a mejorar las habilidades
que le hacen falta para conseguir cada hito.

En el capitulo sobre los padres y-las necesidades de
sus hijos hemos hecho una lista de algunos aspectos donde,los pa-.
dies de niriosaquejados de trastornos en el desarrollo pueden po-
ner mas enfasis en su esfl.ierzo para mjorar las hab'lidades de su
hijo o hija. Tambien en .1.a pagina siguiente se pu de leer para
conocer las seriales mas tempranas que indicar que uede existir un
trastorno en el desarrollo.

*Adaptado del President's Panel on Mental Retardation, A National
Plan for a National Problem: Chart Book, U.S. D4partment of Health,
Education and Welfare, Washington D.C., 1963, pagina 15. La traduc-
ci6n de los cuatro niveles de la oligofrenia en nameros de IQ me-
diante los ex&menes de inteligencia de Stanford-Binet y de Catell
son de la pagina 19 del Manual on Terminology and Classification in
Mental Retardation, edici6n de 1977, de la American Association on
Mental Deficiency.
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La-oligorrenia es una condici6n_irreversible; Los, .

nirios retrasados mentales estaran siempre ietrAs de los otrop
lios de su edad, en.alcanzar muchos de los hitos del desarrolio hu-
mano. Como ejemplo, el grafico que sigue mas abajot,indiaa'el der.
sarrollo de nirios normales y el de ninos aquejados del sindrOme
de Down. El nirio retrasado mental tiene habilidades en potenciat
Cada uno de ellos poses algunas habilidades que pueden. mejorar si
se dan las condiCiones addcuadas. Es muy importante que se le da
la oportunidad para mejorar estas habilidades y que le animen du-
rante'cada paso.

Sonreir

Sentarse

Andar

=.1?.."1MI
Avance del ni-

Olio con sindrome
de DoWn

trance nor.

Usar el orinal

1
2

acimiento
8

Edad en alios

J
8 9 10

El grafico representa el desarrolla temIrano dd"
los nilios aquejados de sindrome cid Down y que vi-
ven en su casa, compar ole con el de nirios nor-
males. La secci6n ma ancha de'cada rombo repre-
senta la edad media en onseguirlo y la extension
de los rombos representa-'el tiempo que tarda.
(De Nancy M. Robinson y Halbert B. Robinson, The (A
Mentally Retarded Child, segunda ediciOn,New
Yorks McGrw-Hill, 1976, dopagina. 87.)

173



171.

Seriales tempranas qua pueden indicar que existe un trastorno en el
desarrollo

--VER
Si su hijo...

- -no pestariea o vuelve la ca-
beza cuando tiene luces bri-
llantes a los dos mesas...

--frota sus ojos a menudo...
- -tiene los parpados rojizos,
aguados, o incrustados...

--es bizco en uno o en los dos
ojos...

--aguanta la cabeza en una po-
siciOn anormal cuando mira
algo...

--MOVERSE
Si su- hijo

--no es capez da sentarse sin
apoyo al terminar el primer
afio de su vida...

--no puede andar sin ayuda a
los dos arios...

--no puede subir y bajar esca-
leras a los tres anos...

--no es capaz de mantener el e-
quilibrio sobre un solo pie
durante un breve rato a los
cuatro

--no puede echar una pelota con
la mano cerca de la cabeza y
coger una pelota grande que
haya rebotado a los cinco

--JUGAR
Si su hijo...

--no juega a
hora no" o
la mano al

ano...

- -no imita a
quehaceres
dos o tres

"ahora me ves, a-
no dice adios con
terminar el primer

los padres en los
dOmesticos a los
drios...

--OIR
Si su hijo...

--no vuelve la cabeza al oir un
____eonido a los dos meees.
--deja de balbucear una vez que
haya empezado...

- -tiene dolor en la oreja con
frecuencia o le sale liquid()
de la oreja...

--habla siempre en voz muy alta
o muy baja...

--tiene tendencia a omitir par-
tes de las palabras...

--HABLAR
Si su hijo...

- -no balbucea al terminar los
seis mesas de vida...

--no responde a la palabra ha-
b1ada al terminar el primer

--no uca palabras sueltas a los
dos ahos 006

--habla de una manera muy difi-
cil de ant:rider a los tres
aiios 000

- -no dice frases cortas a los
cuatro dhos...

--PENSAR
Si su hijo...

reacciona cuando se le di-
ce su nqmbre al terminar el
primer alio...

- -no es capaz de serialar con el
dedo su pelo, ojos, °rajas,
nariz y boca a los dos arios...

--no entiende cuentos sencillos
- -no quiere jugar solo con ju-
guetes, ollas y cazuelas, arena,
etc. a los tres

- -no juega a juegos de grupo como
al escondite, a pelota, etc. con
otros nirios a los cuatro arios

--no comparte o tomasu turno a
los 5 arios...

que le leen o cuentan a los
tree arios...

- -no da respuestas sensatas a
preguntas como: jAu6 haces
cuando tienes suerio? o LQue
haces cuando tienes hambre?

- -no parece entender el signi-
ficado de las palabras "hoy",
"mariana", "ayer" a los cinco

ENTONCES: consulte a su medico o a un programa de interirencien tem-
prana (por ejemplo, el Lake-McHenry Regional Program o el Low Inci-
dence Cooperative Agreement, LICA Program). Tambi6n hay algunas cli-
nicas de diainestico que aceptan a personas aunque no Tengan referen-

' cias. Mire en el directorio al final de este manual.
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A veces se comenta que los bebes retrasados mentales
son los "bebes perfectos", ya que muchos de ellos son muy tranqui-
los, y parece que les guste dormir muchas horas al di a. Casi nun-
ca lloran. No obstante algunos bebes retrasados mentales son muy
inquietos y mohinos. Los padres deben tener en cuenta de que es
posible que el bebe callado no se est6 portando "tan bien" si lo
que ocurre es que no es capaz de prestar atenciOn a lo que le ro-
dea. El bebe inquieto puede enterarse de todo lo que le rodea pe-
ro como cambia el foco de atenciOn demasiado rapidamente, no es
capaz de darse cuenta de lo que ve. Ambos tipos de bebes necesi-
tan a alguien que les ayude a enfocar su atenciOn hacia un objeto
a la vez. Una de las maneras mAs fAc_les de hacerlo es jugar con
ellos. Mediante el juego, se puede dt.spertar el interes del niao
y se puede dirigir su atenciOn hacia sonidos, objetos o movimien-
tos determinados. Puede ayudarle a descubrir su cuerpo. Juegue
con sus manos y los dedos de sus manos y de sus pies. Enseriele al
nirio cada uno de sus dedos mientras usted los va contando. Cole-
quele objetos pequellos en sus manos para que vaya donociendo dis-
tintas formas y superficies. Enseriele como usar el dedo para a-
puntar. Abrale el mundo de los sonidos, haciendo todos los soni-
dos que pueda imaginar. Se puede hacer muecas divertidas y ayu-
darle a apuntar con el dedo a las distintas partes de su cara.
Se le puede enseriar lo que es el movimiento meciendole en sus Bra-
zos, andole la vuelta suavemente o moviendole las manos y los
pies al mismo tiempo. Cuando se divierte es cuando el nirio retra-
sado mental aprende mas. Del darn.° y del apoyo que le den depen-
de de hasta que grado aprovechara su potencial.

Tratamientos

La oligofrenia no tiene remedio. Ninguno de los de-
fectos geneticos, cromosomales o neurolOgicos que son su causa,
pueden corregirse. La meta, pues, de los programas dieteticos,
terapenticos e instruccionales es reducir al minimo las insufi-
ciencias mentales y fisicas. Los padres de los nirios retrasados
mentales pueden ser facilmente impresionables en cuanto a prome-
sas y afirmaciones de charlatanes, curanderos y gente de buena fe
pero de ideas equivocadas, de que hay un remedio posible o que un
tratamiento determinado puede mejorar maravillosamente el desarro-
llo del nino. Desde hace muchos arios se ha afirmado la capacidad
curativa de un montOn de drogas y dietas de varios tipos; pero
para la gran mayoria de ellas aux.' faltan pruebas objetivas de que
son efectivas. Hay dos excepciones notables: la dieta especial
para los niaos que sufren fenilcetonuria (PKU) y el tratamiento
para hipotiroidismo, que pueden prevenir la oligofrenia aunque
no pueden, desde luego, volver hacia atras si la oligofrenia ya
ha empezado.

Ustedes deben tener en cuenta que existen diferencias
importantes entre la investigaciOn experimental y la ayuda tera-
pentica e instruccional. La investigaciOn experimental est6 de-
dicada a buscar respuestas (si tal tratamiento es efectivo o no)
a unas preguntas muy concretas. Los nirios que toman parte en es-
tas investigaciones son escogidos para que la metodologia pueda
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llegar a dar una respuesta. Se supone que todos los niRos son
iguales a los niiios que tan parte en el experimento. Obvia-
mente en la realidad estAho es cierto. Cuando se escoge un tra-
tamiento hay que tener en cuenta que todas las personas son dis-
tintas. Los tratamientos que resulten de un experimento puede
que no ayuden a su hijo aunque sean efectivos para otros nirios;
tambien pueden existir tratamientos que no han ido bien a otros
pero que ayuden a su hijo. Pueden probar algunos de los trata-
mientos nuevos aunque sean polamicos. Teben saber que quiza su
hijo o hija podrian beneficiarse de los nuevos descubrimientos o
tratamientos que afin no han sido probados. Al mismo tiempo todo
el mundo tiene limitaciones de tipo econOmico, fisica y emotional.
Un tratamiento que pide demasiado de una familia no es aconseja-
ble. Si ustedes intentan un tratamiento nuevo o no verificado
deben tener en cuenta que la probabilidad de que ayude a su hijo
es pequeria. Hay que'tener una actitud optimista sin olvidarse de
las expectativas realistas.

Un tratamiento polemico es el "Freshcell Therapy"
(Terapia de celulas nuevas) que se practica en la clinica La
Prairie del Dr. Paul Niehans en Suiza. (Puede ponerse en con-
tactO con Professor Niehans U.S. Information Center, New Life In-
ternational, 1102 Grand Avenue, Suite 222, Kansas City, Missouri
64106; telefono (816) 842-8831). La idea principal es la de que
si se dan inyecciones celulares durante los primeros arios de la
infancia, se puede reducir el retardo que vendria mas tarde.

Existen tratamientos de terapia fisica intensiva, como
el metodo Doman-Delcatto (del que se habla en la section sobre pa-
ralisis cerebral) que han tenido mas exito con niiios que tienen
invalidez fisica causada por darios al cerebro que con niiios cuya
invalidez principal es la oligofrenia aunque Doman-Delacatto
afirma que este tratamiento ayuda a nirios con todos los tipos de
invalidez.

Otro tratamiento es la dieta Feingold. Se trata de
una dieta estricta de alimLntos sin aditivos para reducir la hi-
peractividad en los niRos. El Doctor Feingold afirma que si se
sigue esta dieta estrictamente, curara a todos los nirios que su-
fren hiperactividad, aunque la investigaciOn realizada por otros
no llega a la misma conclusiOn.

Ademas de estos existen muchos tratamientos. Para
vei.ificar la credibilidad de un tratamiento nuevo puede hablar
con su medico, con el personal del colegio de su hijo o el grupo
local del National Associatien for Retarded Citizens. Ellos po-
dl-an facilitarles la informaciOn mas reciente sobre estos trata-
mientos.

El futuro de un niTio retrasado mental depende del ni-
vel de invalidez, la influencia y el apoyo en la casa y de la ins-
trucciOn adecuada que se pueda conseguir. (Ver el capitulo sobre
la educaciOn.)
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Cuando se escoge entre las alternativas de instruc-
cibn para su hijo, se debe intentar elegir el nivel de educaci6n
especializada que sea menos restrictivo. Las esperanzas y metas
deben ser realistas. Lo que mss desanima a un nirio es repetir
un fracaso una y otra vez por culpP de una meta demasiado alta.
Para que su hijo se entusiasme con su educaciOn debe experimentar
la alegria del exito. El programa elegido debe estar basado so-
bre Las caracteristicas y necesidades de su hijo en el presente,
pero debe ser tambien un programa flexible y que ayude a su hijo
a tomar parte en la vida comunitaria de los nirios normales del
vecindario. Vale la pena reevaluar el progreso de su hijo de vez
en cuando. Si ve que sus necesidades han cambiado, es el momento
de reestructurar las metas, las expectaciones y el ambiente de su
aula.

Se recomienda leer para completar su informaciOn

Apgar, Virginia and Joan Beck. Is My Baby All Right? New York:
Pocket Books, 1974.

Este libro explica a los padres los defectos de naci-
miento o enfermedades que ocurren antes de o durante
el parto y que son lo bastante graves para necesitar
atenciOn medics especial y/o ayuda instruccional. El
vocabulario no es tecnico aunque incluye alguna pala-
bra de la Medicina. No se recomienda como el primer
libro que se lea sobre este tema ya que tiene tenaen-
cia a desanimar e incluso asustar a los que quieren
tener o estan esperando un nirio prOximamente.

Buck, Pearl S. The Child Who Never Grew. New York: John Day,

1950.

Apareci6 la primera vez como art4ulos para el pAbli-
co en general en el "Ladies' Home Journal". La auto-
ra escribe sobre como hizo cara al hecho de que tt'vo

una hija retrasada mental. Este libro sirve para in-
formar de una manera facil a otras personas como.se
siente la familia que tiene un nirio retrasado.

Barnard, Kathryn E. and Marcene L. Erickson. Teaching Children
with Developmental Problems: A Famil Care Approach.
St. Louis: C. V. Mosby, 197 .

Presenta informaciOn, explicaciones y procesos que las
autoras-usaban cuando trabajaban con niaos invglidos
que vivian con sus familias, tanto con los de y 2
arios como los de 4 y 5. Incluye sugerencias para los
padres, enfermeras y otros sobre como valorar y ob-
servar a los nirios y sobre mt.todos para enseriarles a
comer solos, usar el orinal y vestirse solos.
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Grossman, Herbert J. (ed.) Manual On the Terminology and Classi-
fication in Mental Retardation. Washington D.C.: American
-Association on Mental Deficiency, 1977.

Es bastante tecnico. Se trata del intento de la A.A.
M.D. de crear una definiciOn y can sistema de clasifi-
caciGn para los que trabajan en el campo de la oligo-
frenia. Contiene definioiones de todas las enferme-
dades y complicaciones e incluye grAficos de los ni-

,

veles de comportamientp adaptivo que son los normales
para todos los tipos de cligofrenia.

Horrobin, J. Margaret and John E. Rynders. To Give an Ed e: A
Guide for New Parents of Down's SyndroMeimongoloid Children.
Minneapolis: Colwell Press, 1975.

Presenta los dos lados de la cuestiOn sobre si los ni-
rios con el sindrome de Down deben quedarse en casa o
it a casas o instituciones especializadas, Incluye
hechos sobre esta enfermedad y como los padres de ni-
nos con el sindrome de Down han podido hacer frente
a esta situaciZn.

Hunt, Nigel. The World of Nigel Hunt: The Diary of a Mongoloid
Youth. New York: Garrett Publications, 1967.

Es una autobiografia escrita por un joven aquejado del
sindrome de Down (mongolismo). Muestra como es el mun-
do a traves de los ojos de una persona con un trastor-
no grave del desarrollo.

Klein, Gerda. The Blue Rose. New York: Lawrence Hill, 1974.

Este es un libro sencillo y maravilloso que cuenta la
historia de Jenny, una chica retrasada mental y como
es diferente su mundo. Se puede usar para explicarles
a los hermanos y a los otros nirios como es ser retra-
sado mentcl. Incluye fotografias muy buenas.

Koch, Richard and Feliz F. de la Cruz. Down'a Syndrome (Mongo-
lism): Research, Prevention and Management. New York:
Brunner/Mazel, 1975.

11.

Este libro presenta una valoraciOn de los nuevos atcon-
tcimientos en la investigaciOn, prevenciOn y direc-
ci6n del sindrome de Down presentada en un congreso
nacional. Efplica investigaciones autorizadas sabre
los efectos de tratamientos nuevos y polemicos. Tra-
ta especialmente la prevenci6n,-el diagnOstico, el
funcionamiento de programas tempranos de intervention
y las relaciones del individuo retrasado mental con el
mundo del trabajo, la familia, los amigos y la socie
dad.
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Macmillan, Donald L. Mental Retardation in School and Society.
Boston: Little Brown, 1977.

Este es un texto que da enfasis a lot aspectos psico-
sociales y educativos de la oligofrenia, en lugar de
los aspectos biolOgicos, medicos, y geneticos. Inclu-
ye los temas como los efectos de la clasificacibn de
los nnos, como dar examenes a nirios de grupos mino-
ritarios,i la colocaciOn de nirios retrasados en grupos
de nirios normales, los derechos legales de las perso-
nas retrasadas, tecnicas de diagnOstico y de prescrip-
cion facultativa y el impact() de la oligofrenia.

Perske, Robert. New Directions for Parents of Persons Who Are
Retarded. Nashville: Abingdon, 1973.

Se trata de un libro sore las attitudes de los padres
y otros miembros de la familia hacia un miembro que
es retrasado mental. rntenta ayudar a los padres a
que pongan en orden sus ideas sobre la oligofrenia de
su hijo; a ver las necesidades humanas de este hijo
park conseguir la felicidad, el 'kit° y la aceptaciOn;
a reorganizar a la familia para que el.nino retrasado
pueda ser parte de ella; y a organizarse con otros
padres en circunstancias similares para afrontar los
viejos e injustos perjuicios de la sociedad contra los
ciudadanos retrasados mentales. Las ilustraciones
son dibujos de lineas muy bellas.

Robinson, Nancy M. and Halbert B. Robinson. The Mentally Retarded
Child: A Psychological Approach. New York: McGraw-Hill,
1976.

Es un texto sobre los retrasados mentales desde el
punto de vista psicolOgico. A los autores les inte-
resa esa zona grande y grisacea que es la frontera
entre un nivel de inteligencia bajo de gente normal
y la deficiencia de los que son retrasados mentales
graves. Tambien incluyen los acontecimientoa
ricos y actuales de la educaciOn especial para nirios

retrasados mentales.

Richmond, Julius B., George Tarjan and Robert Meivtelsohn ,(eds.).

Mental Retardation: A Handbook for the Primar Ph sician.

Chicago: American Medical Association, 19.5.

Es un libro principalmente para los medicos. Este ma-
nual examina los problemas del diagnOstico y la preven-
ciOn, el tratamiento y la rehabilitaciOn esta con
mucho detalle y de la participaciOn del medico en
la investigaciOn y educaciOn. Se puede recomendar al
medico de su hijo y a otros medicos.
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Para recibir informaciOn sobre libros y articulos mas recientes,
pOngase en contacto con:

The National Association for Retarded Citizens
2709 Avenue E East
P.O. Box 6105
Arlington, Texas 76011

Parents' Campaign for Handicapped Children and Youth
Box 1492
Washington D.C. 2001)

Down's Syndrome Congress
118 Paloma Drive
San Antonio, Texas 78212

National Assbciation for Down's Syndrome
282 West Fullerton

'Addison, Illinois 60101

El U.S. Department of Health, Education and Welfare con el Public
Health Service y la Health Services Administration ha publicado
A Reader's Guide for Parents of Children with Mental, Physical and
Emotional Disabilities (Una Oa Para los padres de ninos aquejados
de invalideces mentales, y emocionales) por Coralie B.
Moore y Kathryn GOrham Morton en 1976. Lo vende el Superintendent
of Documents, U.S. Gcernment Printing Office, Washington D.C.
20402. Hay que solicital-via-DHEW Publication No. (HSA) 77-5290.
Como el namero de ejemplares es liiitado puede que este agotado.
Pida al Superintendent of Documents que le mande informaciOn sobre
otras publicaciones del gobierno sobre este tema.

or
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La paralisis cerebral

Aunque se han conocidc, y recopilado los sintomas des-
de el principio de la historia, fue al final de la Segunda Guerra.
Mundial cuando Winthrop M. Phelps, un medico de Baltimcre, use
por primera vez el termlno par&lisis cerebral. La parglisis cere-
bral es un termino general para describir danos causados al sis=
tema nervioso central, corubinado con tipos y nireles de dificul-
tades musculares y sensoriales, lo que, combinado, crea una pautp.
de des6rdenes especial. Realisticamente hablando, la parglisis
cerebral es una colecci5n de desardenes.

Una persona que sufra parglisis cerebr .1\21 normalmente
tiene problemas durante toda su vida. Algunos de sus efectos --
incapacidad de condentrdrse, tension emocional, ataques de vez en
cuando, para sitar algunos -- puede que no resulten evidentes.
Pero los defectos fisicos, que son claramente visibles, pueden ser

,muy tristes. Como consecuencia de que los centros de control de
la mociOn del'cerebrolestan atascados o son excesivamente activos,
los movimientos del cuerpo son torpes, dificiles o completamente
imposibles. El andarpuede ser mAs Bien tambalear. Los brazos
se agitan involuntariamente, a veces bruscame te; el habla. se con-

Ile
vierte en titubz,ar, tartamudear o se para ens o. 0 posiblemente

anlos movimientos son rigidos o result imposi les a causa de mfis-
culos espgsticos y atados. La vista, el o100, los otros sentidos
tambien pueden es, todos afectados. Desde laego una persona que
sufra paralisis se al no sufrira ella sola todos estae incapa-
cidades y la impbr a is de cada sintoma varia con la persona.

Causas de la parelisis cerebral

La paralisis cerebral normalmente ocurre durante el
embarazo o durante los primeros arios de vida, cuando se ester desa-

rrollando el cerebro. Los cientificos creen que un cerebro joven
es especialmente sensible a interferencias en la circulaciOn de
la sangre oi a cambios en la quimica sanguinea. Por ejenlo, algu-
nos impediMentos pueden tener su causa en la falta de oxigeno
(anoxia) que llega al cerebro, en enfermedades o infecciones y en
alem tipo de trauma en la cabeza (golpe o "shok"). Hay muchas
causas que provocan parglisis cerebral, pero pocas veces es here-
dit&ria./' La anoxia, o falta de oxigeno hacia el cerebro es la
causa principal, pero en el cuarenta por ciehto de los casos no
se encuentra ninguna causa concreta.

La parglisis cerebral afecta entre uno y cinco
por cada mil personas menores de veintian arios. En los seis con-
dados en que ester organic el area metropolitana de Chicago, hay
aproximadamente 24.000 pergonas que sufren parA1isis cerebral.
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Tipos de paralisis cerebral

Las clasificaciones de la parAlisis cerebral se han
hacho basAndolas sobre el tipo de movimiento perjudicado, las par-
tes del cuerpo afectadas, la importancia del empeoramiento y la
invalidez asociada.

La clasificaci6n mas corriente es la basada en el'ca-
ractJr del movimiento perjudicado. Se clasifica en tres tipos.
principales: espAstico, atetoidico y ataxic°.

Ser espAstico quiere decir tener los masculos tensos
y encogidos. Cuando un nino con paralisis cerebral espastica in-
tenta moverse, unos de sus masculos neutralizan a los otros, y
como resultado el movimiento es difIcil o imposible. Un 50-60
por ciento de las personas aquejadas de parAlisis cerebral son es-
pAsticos.

La atetosis se caracteriza por movimientos exagerados
involuntarios de los brazos, las piernas y la cabeza. Los bra-
zos, la cabeza y especialmente los dedos y las muhecas estan cons-
tantemente en movimiento sin ningan control, excepto cuando el en-
fermo esta descansando o durmiendb. La atetosis afecta al 20-25 .

por ciento de las personas aquejadas de paralisis cerebral.

La ataxia tiene relaci6n con la falta de coordinaci6n
debido a un desorden del equilibrio. Esta falta de equilibrio a
menudo hace que la persona tropiece y se caiga, y por eso le es
dificil todo tipo de movimiento. La ataxia afecta al 1-10 por
ciento de las personas que sufren parAlisis cerebral.

Los nihos que sufren combinaciones distintas de estos
tres tipos de movimientos perjudicados son el 15-40 por ciento de
los nihos que sufren paralisis cerebral.

El cuadro sin6ptico siguiente muestra la clasificaci6n
de la paralisis cerebral segan las partes del cuerpo afectadas:

1. Hemiplejia un lado del cuerpo (el izquierdo o el derecho)
estA perjudicado: 30-40 por ciento.

2. Diplejia -- las piernas estAn mAs perjudicadas que los brazos:
10-20 por ciento.

3. Quadriplejia -- la cuatro extremidades estAn perjudicadas:
15-20 por ciento.

4. Paraplejia s6lo estAn perjudicadas las piernas: 10-20 por
ciento.

5. Monoplejia solo una extremidad estA perjudicada: muy poco
frecuente.

6. Triplejia tres de las extremidades estaaafectadas: muy po-
co frecuente.
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La importancia de la gravedad es 11-4-e de otra cl,asi-
ficaciOn. En nirios con parAlisis cerebral ligera, solamente su-
fren los movimientos muy precisos como escribir o hablar. La pa-
rAlisis cerebral moderada impide los movimientos grandes (como
andar, en cuyo caso puede que hagan falta muletas o hierros en
.las piernas), los movimientos delicados y el hablar claro; no obs-
tante es posible ejecutar actividades'normales. La parAlisis
cerebral grave incluye la incatecidad de llevar a cabu adecuada-
mente muchas de las actividades diarias como andar, usar las ma-
nos o usar,el habla para comunicarse.

Muchas de las clasificaciones de la paralisis cerebral
incluyen los problemas fisicos, intelectuales y emocionales que
pueden it asociados a esta enfermedad. A menudo, la vista, el
oido y la vision pueden estar perjudicados. Puede que haya ata-
ques. Los nirios pueden tener problemas en aprender a causa de
oligofrenia o de problemas emocionales o de comportamiento.

La detecciOn

La identificaciOn temprana de la parAlisis cerebral
en los bebes puede facilitar un tratamiento y enserianza clue sea
capaz de reducir la dimensiOn de la invalidez y evitar una defor-
maciOn severa. Desgraciadamente la parAlisis cerebral no tiene
cura, pero cuanto antis se empiece a administrar el tratamiento,
mAs Moil es que el nirio y su familia se amolden a la invalidez.

Los sintomas presentan muchas variedades, segnn la
importancia y la colocacion del dal° causado al cerebro. Algunos
nirios que tienen parAlisis cerebral pueden vivir muchos dilos sin
mostrar ninguna de las caracteristicas obvias. Otros presentan
sintomas graves desde su nacimiento. Algunos sintomas evidentes
al nacer o durante la infancia son tener dificultades en chupar,
un cOntrol pobre sobre los mnsculos, una coordinaciOn pobre, te-
ner problemas en ver y oir, espasmos musculares y ataques. Algu-
nos sint6mas del comportamiento son una tension e irritabilidad
anormal y mAs tarde poca capacidad de concentrhciOn.

Estos sintomas no se limitan solo a los nirios con pa-
rAlisis cerebral. Si su hijo muestra alguno de estos sintomas es
necesaria una evaluaciOn muy completa para diagnosticar la natu-
raleza de la causa (ver la secciOn de este manual sobre DiagnOs-
tico y evaluaciOn). Por ejempJu los nirios que sufren fenilceto-
nuria (PKU) tienen la misma irritabilidad marcada de los nirios
con parAlisis cerebral, El tratamiento contra PKU incluye seguir
estrictamente una dieta para eliminar la irritabilidad y otros
sintomas de esta enfermedad. Una dieta de este tipo seria pro-
bablemente inntil para un nirio con parAlisis cerebral. Un diag-
nOstico corr:.cto es, pues, importante para el tratamiento de la
parAlisis cerebral.
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Los tratamientos

Aunque no haya un remedio para la parfilisis cerebral,
es muchd lo que se puede hacer para que las personas que sufren
de esta condiciOn puedan ser auto-suficientes. Su vida se nor-
malizacon ayuda de aparatos para ayudarles a comunicarse, gafas,
aparatos auditivos especiales, muletas de cuatro patas, hierros
para andar, sillas de ruedas y carros especialaiente arreglados
para ellos. La medizzaciOn a menudo puede aliviarles cuando tienen
dtaques y contracciones,musculares. La cirugla puede remediar
problemas especificos, como d.ficultades que tengan con la vista,
el oir o andar. El tratamiento mss Stil as la terapia fisica y
ocupacional. Estas terapias incluyen ejercicios de "re-educaciOn
motors" en los que los nirios llegan a tener mss control sobre sus
extremidades. Combinado k.on ayudas mecfinicas, da a los nirios una
mayor movilidad. La terapia del habla ayuda a los niaos con pa-
ralisis cerebral a conseguir mejores habilidades de comunicaciOn,
lo cual a su vez, aumenta sus.oportunidades sociales, educacona-
les y vocacionales. Hablar con un consejero individualmente o
en grupo ayuda a los paraliticos cerebrales a hacer frente a los
problemas emocionales, sociales y practices que se les plantean
en relacibn con su invalidez fisica. El tratamiento es distinto
para cada individuo ya que como la parfilisis no es una condiciOn
?mica, cada caso es distinto y no existe un tratamiento Snico.

\

El futuro de una persona con parfilisis cerebral de-
pende de la gravedad de la invalidez. Muchos podran asistir a la
escuela Oblica, a. clases especiales o a clases normales. Algu-
nos necesitarfin cuidados caseros por razOn de la gran gravedad de
sus complicaciones fisicas. Aproximadamente un tercio de las per-
sonas aquejadas de parAlisis cerebral sacan resultados normales o
major que normales en los exfimenes de inteligencia y probablemen-
te podrAn asistir a la universidad. Sea cual sea la gravedad de
la invalidez toda persona con parfilisis cerebral tiene derecho a
ser todo lo independiente posible. Los programas escolares para
las personas aquejada6 de parfilisis cerebral deben incluir conse-
jeros que puedan brindar informaciOn vocacional realista para que
se puedan it preparando para empleos adecuados para ellos.

Las familias pueden ayudar a los nirios para que Kagan
frente a sus limitaciones y para que saquen el maxim° provecho a
sus vidas. Para los padres de nirios,que sufren parAlisis cerebral,
menores de seis ailos hay un libro Handling the Young Cerebral
Palsied Child (Tratando al no con parfiliwis cerebral) por Nancie
R. Finnie, que les muestra como cooperar con los terapeutas y e-
ducadores. Otro libro How tb Create! Interiors for the Disabled
(Como crear un ambiente casero para Los invfilidos) por Jane R.
Gary enseria a los padres como adapt el ambiente de su casa a
las capacidades de sus hijos invfili os. Pa:ea los jbvene8 con pa-
rfilisis cerebral y qua tienen una i teligencia normal o superior
al normal, el libro Living Fully: A Guide for Young People with
a Handicap Their Parents; Their Teachers and Professionals (Vi-
viendo al m ximo: una guia para gente joven incapacitada, sus pa-
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dres, sus maestros, y los profesionales) de Sol Gordon, les ayu-
darfi a afrontar las actividades diarias de casa y colegio. About
Handicaps (Sobre las incapacidades) de Sara Bonnett Stein, expli-
ca la parAlisis cerebral a los hermanos y a otros nirios. Los li-
bros Karen y With Love from Karen (Karen y De Karen con amor) son
los relatos autobiograficos de una madre, Marie Killilea, y de la
lucha de su hija, aquejada de parAlisis cerebral, por conseguir
una independenoia a base de aprender a moverse, a leer y a escri-
bir.

La investigaci6n sigue intentando eliminar las-.causas
de la paraiisis cerebral y encontrar tratamientos mejores para los

que sufren de esta eniermedad. (La secciOn de este manual sobre
Alguna9 consideraciones sobre la cuestiOn de tener mas hijos, habla
de las maneras mas eficaces de prevenir la existencia de estas en-

fermedades.)

tratamiento conocido como el metodo Doman-Delacatto
ha provocado mucha discusiOn. Se usa en los Institutes for the
Achievement of Human Potencial en Filadelfia y en otros "sitio6 al-

rededor del mundo. Esta tecnica la ha creado el Dr. Glenn Doman.
El Dr. Doman sostiene que ha tenido grandes exitos en el tratamien-
to de nirios con cerebros perjudicados p9fo otros investigadores .
medicos le han criticado mucho. Esta tecni::a y la historia de los
Institutes estan exp3.icadas en el libro del Doctor Doman, What to
Do About Your Brain-Injured Child (Que hacer por su hijo cerebral-
mente perjudicado). Las criticas en contra las encontrara en la
revista Exceptional Children en los nfimeros publicados desde 1966.
La informacion mas actual sobre la investigaci6n que se esta lle-
vando a cabo en este momento, y mas informaciOn sobre como ayudarse
a si mismo, se puede consegUir poniendose en contacto con la United
Cerebral Palsy Association of Greater Chicago, 343 South Dearborn
Street, Chicago, Illinois 60604, telefono 922-2234 o con la United
Cerebral Palsy Associations, Inc., 66 East 34th Street, New York,

New York, 10.016.

e recomienda leer para completar su informaciOn

Cary, Jane Randolph. How to Create Interiors for the Disabled".
New York: Pantheon Boo...s, 1978.

Esta es una gula para parientes y amigos de los inca-
pacitados que les explica como construir un ambiente
casero que sea ail y c6modo pars los enfermos.

Doman, Glenn. What to Do About Your Brain-Injured Child or Your
Brain-Dama ed Mentall Retarded Mentall Deficient Cerebral-
Palsied, Emotionally Disturbed, Spastic, Flaccid, Rigid, Epi-
leptic, Autistic, Athetoid, Hyperactive Child. Garden City,

New York: Doubleday, 1974.
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Este libro cuenta la historia de los Institutes for
the Achievement :of' Human Potencial que el autor ayu-

a empezar y las tecnicas y tratamientos que se u-
san en estos institutes para intentar remediar las li-
mitaciones de los nirios mencionados en el titulo. Co-
mo es un tratamiento polemic°, los padres'deben hacer
sus investigaciones antes de aceptar-todera que se
dice en este libro.

Finnie, Nancie R. Handling the Young Cerebral Palsied Child.
New York: E. P. Dutton, 1975.

Este libro esta recomendado por la United Cerebral
Palsy como la major guia para los padres, enf ?rmeras,
terapeutas, medicos, asistentes sociales, y las demas
personas que tienen la responsabilidad de cuidar a
nirios con parSlisis cerebral. Enseria metodos de dor-
mir, usar el orinal, lavarse, vestirae, comer y otras
actividades diarias qua se,pueden-hacer_en casa. In-
cluye una lista para comprobar las capacidades de,un
nirio con paralisis cerebral.

Gordon, Sol. Living Fully: A Guide for Young People with a Hand-
icap, Their Parents, Their Teachers and Profess::.onals. New
York: John Day, 1975.

Esta pensado para ayudar a los jOvenes incapacitados
con una inteligencia media (por lo rnenos en potencia)
a auto-aceptarse y a los que, en su' mayor parte, son
capaces de cuidarse a si mismos. Pone enfasis en los
problemas diarios de sobrevivir en casa y en el cole-
gio, especialmente los que les impiden la realizaciOn
de las necesidades basicas de hacer amigos.

Killilea, Marie. Karen. New York: Dell, 1960.

Es un estudio de las experiencias de una madre de una
. rina aquejada,de paralisis cerebral, desde su nacimien-
to en 1940 hasta que cumpli6 once arios. Cuenta las
privaciones y recompensas de tipo econOmico, social y
emocional que resultaron en instruir a Karen a moverse,
a leer y a escribir. Tambien cuenta los primeros arios
de la United Cerebral Palsy,Association. Es un libro
bastante anticuado,.pero, como es fficil de leer, es
akin un libro bueno para informaciOn general sobre la
paralisis cerebral. Se recomienda especialmente a es-
tudiantes adolescentes y al pOblicoen general.

Killilea, Marie. With Loge From Karen. New Yorks Dell, 1964.

Contin4 con el caso de Karen hasta que cumpli6 21
arios(

v
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Stein, Sara Bonnett. About Handicaps: An Open Family Book for
Parents, and Children Together. New York: Walker, 1974.

Es un relato sobre las relaciones entre dos nirios uno
de los cuales es un invAlido. El texto tiene dos 2ar-,
tes, una para el niRo con fotografias graficas y un
lenguaje sencillo y otra para los adultos, Padres y
maestros, que da m6s detailes especificos sobre la
par to para nirios.
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La epilepsia

185.

El cerebro.contiene allones de celulat nerviosas.que
se llaman neuronas y que Arabajando juntas.controlamo guian todo
lo que hacemos. Para actuar, las celulad nerviosas tienen que fa-4.
bricar una cantidad .duficiente de electricidad mediante la action
de los productos qUimicos que llevan dentro. Cada celula tiene su
propia bateria de recargo y esta bateria-descarga eleciricidad en
el momento propicio e inmediatamente empiza a recargarse.

No obstante '.as celulas pueden sufrir un dario o una
enfermedad y, como resultado, pueden volverse excesivamente acti-
vas y descargar electricidad de manera irregular: Este desor4en
puede de repente alcanzar zonas vecinas o saltar a zonas distan-
'tes, o inoluso al extenderse, abrumar el cerebro.

Cua o ocurre esto,
identificadas me iante.exAmen'es
rios ataques, padecen lo-que se

da un ataque. Las personas, "L.

edidos, que han tenido uno o va-
conoce con el nombre-de epilepsia.

Cualquier persona, en cualquier momento puede sufrir
un dario o enfermedad que la convierta en epileptica. .Se cal-
cula que hr-aproximadamente 2.000.00.Q de americanos que tienen
epilepsia y que hay 100.000 casos nuevos cada,ario. Si ester bien
diagnotticada y medicamente vigilada, la epilepsia no tiene que
impedir a la mayoria de los que la padecen, ilevar una vida llena
y productiva. Por le menos el 50 por ciento de todos los casos
de epilepsia son controlables con medicaciOn adecuada; aproximada-
mente el 30 por ciento puedeffrecuperar un control partial y un .

20 por ciento tienen una invalidez adicional que hate dificil el
tratamiento.

Tradicionalmente creia que la epilepsia se hereda-
ba. Pero con el descubrimiento de causas mAs especificas, los ki-
vestigadores empezaron a creer'que la epilepsia no se hereda en,
absolute.

Los investigadores si cteen que los nirios pueden here-
dar una susceptibilidad mayor a los ataques, pero no a la epilep-
sia en si. Cualquier persona puede sufrir un ataque siempre y
que el cerebro este lo bastante irritado. Las personas con un
umbral bajo para los ataques pueden llegar al nivel necesario de
irritation con menos estimulai6n que otras personas que tiendn'
umbrales mas altos. Casi todo'el mundq conoce.a algan pariente,
que lo es o lo ha stdo, que ha tenido ataques. Los padres o los
que van a serlo 'no deben preocuparse de pasar a sus hijos una
tendencia epileptiaa, a memos que su historia familiar muestre una
pauta obvia y repetida de personas epileticas. (Ver la section
"Algunas considnraciones sobre la cuestion de tener mAs hijos"
donde se habla de las. consultas geneticas.)
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Las causas cue .la epilepsia'

Lag causas. de los atkues uedtn ser darios a la cabe-
za (al licet,o mgs tarde)', cicatrices en bl tejido del cerebro,
-deformid-ades Q determinados tipos de esOrdenes laimicoS. 'A veces

no se comee la causa. Aleinas delas causas mgs corrientes, que
se pueden evitar, aunque no siempro, es-An expliCadas mas abajo.

Envenenarge con plomo'?s una causa dg tener ataques,
. que se putde evitar. r l envenena&ento con plomo se produce nor-

malmente borhaber omido pedacitos de TiffeUra o polvo que con-
tienen eantidadea pequerias de plomi Antes de 1950, se pintaba la
mayoria de laa casas,con pintura que contenia una cantidad excesi-
va de plomo. Las casas en. malas condicioneb son especialmerite pe-
ligrosas porque estan llenas de pintura que se pela. Cercatdel
50 por cientb de los 4irios entre'las edades'de.u0 y tres anon

tierten ganas de boMe objetos no comestibles como pintura,,tierra
y pair°. A veces estos nirios se me1en en la bocp., odo lo slue

ven. 4Envenenarse con plomo que viene de trocitos de pintura
geridos es una de las principales causas de la epilepsia. Otra
fuente de'envenenamiento con plomo es la alfarerSa hecha con vi-
drio de plomos,, Cuando se, Mete en este tipo de envase bebidas con

ee.mezcla on la bebi.da y entra en el cuerpo del bebedor.
es cantidades de Acid°, como el jugo de naranja o las colas,

. Se debe reducir al minito el scontacto con,todas las fuentes cdno-
cidas de plomo para evitar, envenenarse con el Mismo.

s causas de untaque son las enfermedades.infan-
tiles corriehs como el sarampiOn4 las paperas y la difteria.
Se...puede evitar que los nirios contraigan estas enfermedades ha-
crendoles seguir el plan de inmunizaciones. (Ver la,secc.iOn

."Algunas donsideraciones sobre la cuestiOn de tener mas hijps,"
para este plan de vacunas.)

"

Los darips en la cabeza que ocurren en accidentes, es .

.-
pna causa frecuente de que hay a ninos epilgpticos. Las causas mgs
frpcuentes de epilepsia en los' nnos son los accidentes de cari-o

y las caida6 sobre un pavimento duro.

Otras..causas son las 4eficiencias nutritiyas, una fie-
bre alta, tumores'en el cerebro y los abcesos (una concentration
de Fus en cualquier parte del cuerpo, formado por la deintegra-
ciOn del tejido y que est, a rodeado.por una area inflamada). Cual-
quiera de estos factores, cuand los sigue un ataque, hasido cau-
sa de un dOrio alas cglulas nerviosas del cerebro o a la marra
en que las cglulas nerviosas se afectan reciprocamente.

Cuando se encuentra la causa de la epilepsia,la en=

fermedad se llama epilepsia isintomatica. Cuando no se puede ha-
ilar la causa, se llama epi sia esencial o



Los tipos ae epilepsia

La epilepsia se clasifica seem el tipo de ataque.
Tradicionalmente: habla tres tipos de ataques: grand mal, petit
mal, y psicomotor. Ahora hay una clasificaciOn nueva que divide.
a los ataques cn dos grupos principal -es, ataque parcial y genera-

.

lizado. .1

v- Elataque parcial afecta solamente a una parte del
cerebro'. Un ejemplo de ataque 'parcial4es un ataque psicomotor.
Este puede incluir alucinaciones comblejas de la vision y el oi-
do, un estado como de suerio y movimientos automAticos en los cua-
les el individuo repite un movimiento,por ejemplo masticar o
hacer.ruidos coh los labios, durAnte mucho tiempo.

Los ataques teneralizados son aquellos que, iparen-
temente*, afectan a todo elcerebro a la vez. Se pierde el cono-it
cimiento y todo el'cuerpo estA afectado desde el priricipio, Hay
dos tipos principaies.

Una de las formas de un,ataque generalizado esel pe-
tit mal, o ataque de ausencia. De repentacy sin prellio aviso, la
persona deja de hacer lo que estaba haciendc y entra -en un trance
momentAneo. 'El ataque, termina pronto y la persona contin5a. como
si no hubiera pasado nada. A veces va acompariado de Lin parpadeo
ritmico o con movimientys coil'saclididas, al azar. Otras veceso;
hay un aumento agudo de contracciOn muscular. Desde el Panto de
vista del observador, el enfermo parede-estar ocupado en ensuerios
o tener la vista fijada en la, nada. Este tipo'ide ataque puede
ocurrir tanto-como cien veces al dia, pero dura solamente unos
segundos cada vez.

La segunda forma es-el grand mal. Algunos de los en-
fermos sienten un'aviso vago y dificil de definkr, conocido como
"aura", pero la mayoria.pierden el conocimiento sin saber que es-

)tAn,a punto de sufrir un ataque. Las caracteristi.pas soft una
contracciOn muscular repentina y aguda en la que los masculos se
pOnen rigidos y a menudo la respiraciOn se vuelve irregular y
sale saliva de su boQa. Cuando terinina el espasmo hay un relaja-'
Miento de los mfisculos y el enfermo puede quedarse dorm;do.

La detecciOn

La mejor manera de detectar la presencta de epilepsia.-
es un electroencefalograma (EEG). Es un proceso sencillo y-ex-
terno qu^ se realiza en los h9spitales y en la parte ambulatoria
de-las climicas. Este procedimiento dura, como mAximo, pocas ho-
ras.

Antes de administrar un.EEG,.el paciente bebe un
quid° para "relajarse. ;Entonces el tecnico le hace rayas en al pe-
lo, separAndolo en mechones, y le coloca unos pequerios discos en
el peri-:crAneo -- se llaman electrodos. Cada disco registra una

,corriente electrica de distintas partes del cerebro. Estas co- .

6
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e I

rrientes pasan,,,por urios hilos a una maquina que parece una radio,
donde la pequena corriente se amPlifica. Cada corriente amplifi-
cada mueve uha pluma que esta en contacto con Una cinta de papel
en movimiento. El testimonio del EEG'es una serie de lineas lar-
gas y onduladas una linea para pada seccibn del cerebro donde,
est& qolocado un diSCO

El tecnico sabe analizar la cinta de papel y determi-
nar si una persona tiene ondas cerebrales que indica* la presen-
cia de epilepsia. El procedimiento no es completamente seguro,
pero el resultado es correcto emel 90 por.cient9 de los casos.-

Por inuy complicado que sea el EEG,Isolamente puede de-
tectar ondas cerebrales. No es capaz, en absoluto,de medir los ,

pensamientos, la inteligencia o la salud mental.

'.0tro metodo que se visa paid. detectar la epilepsia es
el Scan 'Axial Tomogrgfico Computerizado (CAT), una maquina que es
computadora y rayos-X combipado. El Scan CAT puede hacer dibujos,
del,cerebro desde muchos lados distintos y, luego, combinarlos en
un,dibujo entres dimensiones del cerebro. Este proceso analiza
el Orga:no enter° de una sola vez. Con este metodo se pueden en-
contrar tumo,res cerebrales. Pero es bastante caro y se usa sola-
mente cuando otros exfimenes indican la posibilidad de un dailo ce-
rebral

\ ,

.

e 4 Tambien hay otros4 exAmenes que se pueden usar para
detectar darios cerabrales oomo aausasosibles de epilepsia. Es-
tos incluyen inyeccLones que, potencialmvite, son datiOsas al pa-

ciente. Hasta .el momento los EEG y el Scan CAT son los metodos
mez efioientes y segurOs para llegar a un diagnOstioo.

Tratamientos

La quimoterapia, o terapia
dia el tratamiento mks corriente de la
epilepticas evitan los ataques. No se
bian el diribral de ataque o comb evitan
trica lo' bastante fuerte para provocar

mediante drogas, es hoy en
epilepsia. Las drogas anti=
sabe mucho sobre como cam-
que haya una descarga elec-
un ataque.

Para comprar muchas de las drogas anti=convulsivas, .

es necesaria una receta medica. La persona epileptica puede,aho-
rrar dinero comprando estas drogas a traves del Programa de drogas
recetadas.de la Epilepsy Foundation of America (ver el directorio)
6 si pide a su farmaceutico que prepare la receta'con el nonbre
generic° de la droga. ,

.
_Aqui hay una lista de drogas anti-epilepticas, por sus

nombres comerciales y por el nombre generic° de la drogas

..v
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A

,NOMBRE COMERCIA1 NOMBRE GENERICO

.. .

,Atabrine Quinacrine
ae , I' Celontine Methsuxmide

Clonopin* Clonazepam
Depakene Abid*
Dexedrine, lienzedrine Amphetamine

,
s

.-

Didmox ,

Acetazolamide 'tS

Dilantiq ../. Phenytoin Sodium
. 4emon4l .. Metharbital

4 Leminal, Sterital, Estabarb * Phenobarbital
a

. .

Mebaral kephobarbital
1 .' Mesantoin Mephenytoin
. Milantin; Phensuxiide f

Mysdline .
Prii4dorie.-

Paradione Paramethadione
% Peganone Etthotoin
Phenufone Phenacemide
Tegretol* Cdrbamazepine
Tridione Trimethadione
Valium Diazepam
Zarontin Ethosuxmide

*Tegretoli Clorinin_y Valproic Acid fueron intro ducidos y apro-
.bados en este pa3,s en1974, 1975 y 1978 respectivamente.

,e11111111=

I-

.Una de las innovaciones riles recientes en el tratamien-
to medialite ilerapia de drogas es .una ctecnica de laboratorio en la
ualfse saca'una muestra de sangre del paciente y se analiza para
Aeterminar.,13. cantidad de drogas anti-convulsivas.que existe en
las venas. i oonoce esta oantidad, el medico6puede averiguar Si
la dosificaciOn es demasiado pequeria para.ser efectiva o tan alta
que. pueda causar efectos secundarios peligrosos y desagradables.

' Si unppaciente toma varios tipos de drogas y tiene problemas, es-
te metodo de analizar la cantidad en la sa4gre indicarfi cual de
las drogas es la fUente de estos problemas, on anteribil.dad a
este metodo, el medico tenla que ir cambiando la dosificaciOn de
las drogas una por una hasta encontrarla. Con el nuevo metodo es
muchomas'fAdil recetar la'dosificaciOn que da un m5.7imo de con-
trol sobre los ataques,. con un minimo de efectos secundarios.

. En algunos casos de epilepsia, se usan otros metodos.
A veces es neces&rio recurrir a la cirugia y en otros casos las
dietas especiales ayudan mucho.

. .

La cirugla es apropiada en'un nfimero muy limitado de
pacientes epilepticos. Se opera solamente cuando los ataques no

.-se pueden controlar con drogas, o cuando la persona sufre epilep-
A sia-parcial y se puede guitar esta arte del cerebro sin causar

':una Perdida significativa de tipo fisico o intelectual.
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Lo tip de tratamiento es la diets quetogenica,
que consiste en una alimentaciZn rica en grasas y pobre en carbo-
hidratos (por ejemplol pan y cereal). Una version apetitosa de'
esta dieta incluye un aceite especial, aceite MCT, que sepuede ..'
usar para cocinar .y para mezclar con la comida para llegar a la
captidad necebaria de rasa. Eta dieta debe estar vigilada por
un medico.

Procedimientos nuevos y experimentales son la acupun-
tura y' el "biofeedback". La acupuntura es un metodo orierital en
el. que el tratamiento consiste en insert= agujas en'determinadoS
sitios del cuerpo. El "biofeedba?k" es'la instrucciOn 4ada al'
paciente Apileptico para que pueda controlar el ritmo de sus on-
-das cerebtaies y, asi, evitar un ataque.

Gracias a la investigaciOn realizada,. ya terminada,
. el tratamiento de Ia epilepsia ha avairzado rags en los filipimos 25
arios que en los 25 siglos anteriores.. Cdanto mgs sepamos de la
naturaleza de la epilepsia y sobre como funcionan las drogas aft-

rags facil ser5, que la investigaciem nos propor-
cione tratamientos rags efectivos afin.

Para conseguir mss informaciOn sobre la epilepsia, pue-
qe ponerse en contacto cori la Epilepsy Foundation of America (EFA) :
.La EPA tienefolletos y listas de libros que pueden adquirirse.

4.

4
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El autismo

El autismq es un trastorno del desarrollo que dura
toda la vida por el cUal la .persona queda gravemente incapaci-..
tada. Para que se pudda distinguir de algunas de las psicosis
desangregantes que empiezan alrededor de los tres arios, la World
.Health OrganizationAla_OrganizaciOn Mundial de la SaludY ha es-
cogido la edad de treinta meses.como el momehto en que empieza
el autismo. Esta enfermedad se da en apreximadamente.5 de cada
10.000 nacimientos y es cuatro veces m6s frecuente en niaos que
en niaas. Existe en todo el Tmndo,.se da igualmente en familias
de Codas las razas, grupos etnicos y clases sociales.- Uno de
los documentos histbricos que presenta mayor interes es The Wild
Boy of Aveyron "(E1 nirio'salvaje de Aveyron) de J. M. G. Itard,
publicado por primera vez en V99, qpe relata la historia de un
niiio de comportamiento autistico. Lod metodos de edeicaciOn que
ere() Itard an tienen influencia hoy en dia sobre la manera de
educar a los niaos invglidos.

Aunque los sintomas se habian reconocido y escrito
mucho antes; no fue hasta 1943 cuP.ndo Leo Kanner use la palabra
"autismo" para indicar una serie de comportamientos extraaos e
impropiod observados en algunos niaos. Estas caracteristicas in-
clulan la incapacidad de tener relaciones con otras personas, un
retraso en la adquisici6n del habla, la imposibilidad de comuni
.carse despues de adquirir el habla, un retraso en la ecOlalia; la
inversi6n pronominal jugar de una manera estereotipada y
repetitiva,' una insistencia obsesiva en que todo se mantenga i-
gual,'falta de'imaginaci6n, buena memoria y una apariencia tisi-
ca normal.

A primera vista, los niaos autisticos parecen muy dis-
tintos de los niriob normales y tambien de los nillos con incapaci-
dades-mfis frecuentes en la infancia. No obstante cada uno de sus
problemas s encueritra en otras enfermedades'ae inya;idez y ade-
mAs se puede observar en los niaos normales en segun qug etapa
de su dedarrol El autismo es una etiqueta pero es tambien una.
descripci6n de la tendencia a comportarse de una manera especial.
Naturalmente no existe ningan niao autistico que tenga todas estas
caracteristicas y la fuerza de cualquier sintoma puede tambien ya-
riarmucho.

Las causas del autismo

Al principio Leo Kanner crey6 que los niaos autisticos
ern niaos de inteligencia normal y que su conducta "anormal se de-
bia a du incapacidad para establecer relaciones con otras perso-
nas. Sin embargo, los examenes de tipe IQ, han indicado que el 60
por ciento de'los ninos autisticos sacardn menos de 50, 20 por
ciento de los niaos autisticos entre 50 y 70'y solamente un 20
por ciento llegaron a sacar mas de 70. (Ver el gr4fico sobre ni-

e'veles de oligofrenia en ese capitulo.) 0.sea, el autismo y la

19.9
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oligofrenia frecuentemente se dan juntos. La gran mayoria,de log
Aihos autisticos muestran una gran variedad de resultados en los
diptintos examenes que toman qn varios momentos de su vida.

La elecciOn del terMino "autismo".cre6 al principio
una confusiOn desafortunada ya que este terrain° se usaba tambien
para referirse a una caracteristica de la esquizofrenia en la que
el enfermo se retira activamente a un murido de fantasia. Se con-
fundieron el auti5mo un trastorno del desarrollo en el que no
se crean relaciones con otras personas -- con algunos tipos de
enfermedades mentales en las que hay una ausencia de relaciones
.con otras personas. Esta confusiOn se ve en la' monografia invps-
tigadora llamado.: The Empty Fortress: Infantile Autism and the
Birth of the Self (La fortaleza vacia: el autismo infantil y el
nacimiento del Yo) por Bruno Bettelheim. Desgraciadamente esta
confusi64 entre la enfermedad mental y los trastornos del desarro-
llo de Bettelheim, se ha.copunicado a muchos profesionales.y a
muchos padres en Illinoisebido principalmente a su trabajo en.
el Colee.o de prtogenia en la Universidad de Chictgo. Desde un,
punto de'vista psicoanalitico, Bettelheim pensaba que_los nihos
autisticos "elegian" drse de sus relaciones interpersonales a
'causa de problemas de .este tipo que veian en sus padres, especial:-
mente sus madres (caracterizadas a veces como "padres frigorifi=
cos"). En poco tiempo salieron muchos estudios, particularmente
antes de 1965, que daban la culpa del autismo infantil, a los pa-
dres. Los padres deben ser particularmante escepticos frente a
lob libros y los profesionales que indican habersido influencia-
dos por estas ideas, por ejemplo, en las preguntas que hacen. Es
cierto que los nihos autisticos, pueden hacer cambiar el comporta-
miento de sus adres hacia ellos ppr ejemplo', los padres usan
frases mas cortas, dan mAs 6rdenes,.hacen alas preguntas y dan alas

recompensas y castigos a los nihos autisticos que a los nirios

normales pero esto loharia cualq4jer adulto que'tuviera que
tener contacto con nihos.,que tiene,n problemas de comunicaciOn,
tambien. De todas maneras, el contacto de los adultos, incluso
los padres, con nihos autisticos, puede resultar afectado por las
posibilidades (o ?alto. de Eosibilidades) de comunicaciOn y el,
comportamiento de estos ninoS. Una inspecci6n muy cuidadosa de
toda la investigaci6n que se ha hecho demuestra que no hay ninguna
prueba que respalde la teoria de que algunas caracteristicas fa-
miliares pueden causar autism) inevitablemente".

, , Entre aproximadamente 1955 y 1965, Bernard'..Rimland y
otras per8onas atacaron la confusion} entre el autismo y la enfer-
mei:lad mental; identifioando claratente el. autismo corp_u tras-
torno del desarrollo. Rimland explica su teoria en sd-libro In-
fantile Autism (Autismo infantil). El autismo puede venir de un

una infecciOn o ser congenito. Rasta ahora la investiga-
ciOn no ha determinado una sola causa del autismo. La investiga-
ciOn mas prometedora es la que se este. llevando a cabo en los cam-
pos de la bioquimica y neurofisiologia.

Hay pruebas para apoyar la teoria de que el Problema
se encuentra.en esas partes del cerebro que gestionan la organiza-

,
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ciOn de la informaci6n aportada por_los cinco sentidos (ver, oir,
oler, gustar y tocar) y de la percepci6n e integraciOn d6 esta in-
forrnaci6n sensorial. Cuando se juntan varias insuficiencias
tintas, el resultado,es un problema de comunicaciOn muy grave. .

Cada inzuficiencia, por sl sola, afectara algae aspect() de la co-
municaciOn significativa de un nirio Gon otras personas y le lle-
vara a tener problehas sociales y de comportamiento. Con el au-
tismo, se multiplican todos los problemas de comportamiento y que-
dan afectados todOs los aspe,ctos de la vida.

A la hora de publicar este manual, una de las recopi-
laciones m5.s actuales sobre el conocimiento de las causas del au-
tismo es: Autism: A Reappraisal of Concepts and Treatments,
(Autismo: una nueva evaluaciOn de los conceptos y de tos trata-
mientos) de Michael Rutter and Eric Schopler, basada sobre los
trabajos presentados en el Simposio Internacional sobre el autismo
de 1976. La National Society for Autistic Children publica una
amplia lista revisada correinuamente de las publicaciones que se
pueden adquirir en las librerias y que incluye las actas de sus
reuniones anuales.

Sintomas del autismo

En sus primeras descripciones (1943) de niiios autis-
ticos, Kanner escribi6 largas historias clinicas, de once nirios.
No present6,los sintomas dentro de ninguna estructura lOgica, por
lo que fue bastante dificil averiguar la pauta para incluir a los
distintos nirios. Ademas CQMO el comportamiento de los nirios cam-
bia con su edad y con Su desarrollo intelectual (IQ), se hizo afro
mas dificil incluir a los nirios dentro de'su descripciOn. No es
de sorprender, pug's, que los investigadores posteriofes usaran re-
sflmenes mas breves y que intentaran distinguir entre esos tipos
de comportamiento especificamenteN.racteristicos del aUtismo y
los tipos de comportamiento que se pueden dar en algunos nirios au-
tisticos pero no en todos. Hay un grup'de ninos que presentan
,algunas de las caracteristicas del autismo y otro grUpo, mucho m1s
reducido, que presentan todos los sintomas de Kanner. Los distin-
tos investigadores han escogido distintas muestras de nirios, de
edades distintas, entre nos cuales hubo sintomas comunes pero tam-.
bier' sintomas distintos. Esta variedad influY6 en las opiniones
de los investigadores sobre la importancia relativa de algunos
tipos de comportamiento. Por esta i.azOn es,preciso evaluar con
mucho cuidado lo que se ha escrito sobre el "autismo" para deter-
minar que tipo de nirios ze use como ejemplo. La etiqueta "autis-
mo" se ha aplicado acosas distintas, aunque actualmente haY un
movimiento hacia un consenso.

El autismo de los primeros arios de la ninez se define
en tArminos de una pauta de comportamiento anormal. No existen
ex1menes objetivos sobre los que basar un dlagnOstico. El mejor
procedimiento en este momento parece ser una definiciOn del autis-
mo en terminos de cuatro criterios esenciales en relaciOn con el
comportamiento de un nirio hasta los cinco aims. Los cuatro cri-
terios son:

.201
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1. Que presdnte las caracteristicas antes de cumplir 30 meses;

2. Un desarrbllo social perj'udicado que no ester a la altura del
nivel intelectual del nino y que presenta unas caracteristi-
aas especiales una falta de afecto y un fracaso relativo
en la formacian de lazos afectivos con los padres (por ejem-
plo,-pontTse tieso e intentar rechazar un abrazo, o no querer
seguir, saludar a acercarse a los padres) un fracaso en el
uso normal de la mirada directa a los ojos, (por ejemplo, no
mirar hacia la cara'de las personas para llamar su atenciOn
para que le cojan, cuando quiere mostrarse agresivo o cuando
se le habla);

Un desarrollo del lenguaje retrasado y desviado y que ademas
no ester a la altura der nivel intelectual del nino y que tiene
unos rasgos definidos

- -en las habilidades anteriores a emplear el habla un fra-
caso. en la imitaci6n social, como decir adi66 con la mano,
retraso en el uso racional de los objetos, por,ejemplo, dar
vueltas a las ruedas de un carro de una manera rep:titiva
y'con poca imaginaciOn, en lugar de empujar el carro de una
manera normal, y una falta de juego imaginativo como seria
-actuar en una obra de.teatro creada por uno mismo, y que
cambia continuamente.

.7.-en las habilidades lingUisticas pautas anormales o perju-
-dicadas de balbucear a finales del segundo'allo y una compren-
siOn perjudicada del lenguaje hablado, como es seguir sola-

A mente instrucciones faciles dentro de un ambiente conocido
o con la ayuda de seriales;

4. Una insistencia en que todo- siga siempre igual, como en pau-
Las de jugar estereotipadas, preocupaci6n anormal o resisten-
cia a los cambios ejemplo, puede que "

- -persevere en movimientos corporates ritmicos que incluyen
ladear la cabeza, mecerse, dar vueltas, darse golpes en la
cabeza con los dedos, agitar las manos, torcerse, serpentear;

-crear un afecto muy intenso por una cosa, (un' pedazo de cuer-
Aar un trapo para secar los platos, u otro objeto) que manejan
rituallsticamente durante meses e-incluso arios;

-:-acomodarse con gran diTicultad a los cambios en su rutina
diaria (por ejemplo, sUfren una gran contrariedad cuando un
objeto determinado no ester en su sitio de costumbre, o cuan-
do no van al colegioun dia que normalmente irian o a causa
de una tormenta de ni eve.

mas 1e la mitad de los niRos autisticos, especialmente
los que taml:den son retrasados mentales,.no llegan nunca a usar el
lenguaje de manera util. Entre to que si llegan a aprender a ha-
blar, hay variecad de anormalidade caracteristicas como repetir 4

I
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lo que otra persona acaba de decir (eco1.4,lia), inversion prOno-
minal Yo-TA, (dicen "ta quieres una galltta" cuando quieren decir:
"yo quiero una galleta"), repeticiOn aplazada de frases estereo-
tipadas, y tendencia a no usar el lenguaje de la manera normal
para comunicarse con otras personas (por ejemplo, responder alga\
que no parece estar relacionado con lo que han oido).

La mayoria de los niaos durante\los primeros tres a-nos,
exhiben estas actitudes de vez en cuando. Lo que distingue al ni-
no autistico es que el demuestra un, mayor namero de estos sintomas,
mas a menudo y de una manera repetitive y monOtona. quieren
una descripcion mAs detallada del comportamiento de lot'niaos au-
tisticos, pueden leer la guia de Lorna Wing para los padres y pro -
fesionales Autistic(Children (Los niaos autisticos), y el Autism
(Autismo) de Rutter y Schopler.

La detection del autismo
4

Determinar si un niao es autistico o no, es un proceso
Moil. En general, los padres se dan cuenta de que hay algo dis-
tinto en su hijo, lo difidil es encontrar a alguien con bastantes
conocimientos para hacer el diagn6stice necesario. De todas las
incapacidades esta es la que causa mas debgaste y pone mas peso
en los padres, tanto por el hecho de vivir con un niao muy anormal
como porque hay tampoca ayuda o comprensiOn rnientras intentan ha-
cer frehte a este ehfermedad catastrOfice. El niao autistico pa-
rbce noriral y con frecuencia QS mas atractivo que otros
Esto empeora la situation, ya que la gente atribuye el comporta-.
miento inapropiado y la falta de cuidados por parte de
los padres. Los, profesionales de distintas disciplines rara vez
reconoAn la net sidad de hacer una evaluaciOn y diain6stico com-
pleto, y si-xen. to necesidad, no saben a.quien mender la familia
para que lo rec an.

ido a que el namero de casos autisticos es muy pe-
queao (aproximadamente tres a cinco por cada diez mil niaos), el
diagnOstico para averiguar si hay autismo se suele hacer en una
clinica especializada en un hospital grande. El medico pedira a
los padres que le den una historia complete del,comportamiento de
su hijo, con todo-detalle degde el momento de nacer hasta el mo-
mento"del exaten. El que el niao tenga o no autismo depende de
la presencia o ausencia de pautas especiales de comportamiento co-"
mo las explicadas anteriormente. Sehari preparado unas listas de
preguntas sabre Las capacidades o incapacidades del nia° para
yudai.a los eledicos a decidir si el niao sufre autismo. Como no
existe una causa conocida ni un remedio probado, hay varia8 listas
inventadas por distintos profesionales cada uno con su teoria so-
bre el origen del autismo.

El diagnOstico no es solamente un-procesosencillo ens
el que se rellena una lista'en que hay un namero determinado de ti
pos de comportamiento. Como el comportamiento de un niao autis-
tico puede ester asociado a otras enfermedades e invalideces infan-
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tiles, hay que halter examinaciones y evaluaciones mgdicas para
ver si hay causas mgdicas para este compoitamiento. Dado el des-
conocimiento de los origenes 7 las muchas teorias distintas que
rodean este descOnocimiento, los padres de un nirio que manifiesta
comportamiento parecido al de un autisticp, pueden recibir un diag-
nOstico distinto en cads una de las clinicas a donde vayan para
que examinen a su hijo.

Un diagnOstico incorrecto es mess frecunete que uno
correcto. A causa de las dificultades en valorar este problema
unaevaluaCiOn digna de confianza requiere un largo ldazo de tiem-
po y debe incluir como mipimo, evaluaciones mgdicas, psico7socia-
les, autivas, del habla, psicolOgicas yneurolOgicas. DurgAte'
1978-79 el Illinois Society for Autistic Children recibiO fondos
del Office of Education y el Governor's Planning Council
on Developmental Disabilities para desarrollar un sistema modelo
comprensivo para una mejor distribuciOn de..servicios a la pobla.=
ciOn autistica. Se espera-que de este estudio resulte un aumento
substancial en el nivel de atenciOn,profesional-y en el desarro-
11° de reeursos diagn6sticos en tog° el estado. En este momento
a un padre le hace falta tener una cantidad tremenda de bnergia,
y de perseverancia para conseguir un diagnOstico correcto y seguir
un programa apropiado.

El tratamiento del autismo

Lavmayoria de los programas para la educaciOn y txa.-
tamiento autistic° que han tenido exit° incluyen aibus
padres y a toda su familia. Estos programas suelen consistir en
una parte de educaciOn en un colegio o en una clinica especializa-
da en un hospital y eri una parte en casa donde se enseria a los
padres,en su casa o en una clinica, como di4igir el comportamiento
de su-'hijo. Algunos programas que valen laena, en los que los
padres tienen un papel significativo, es-tan explicoados en Autism

.
de'Edward Ritvo, y Reaching the Altissic Child (Yendo hasta el /li-

no autistico) de MartinA. Kozloif. Como se ha escrito enla
misma secciOn sobre la,oligofrenia, no confiensen las afirmacio-
nes extravagantes sobre el gxito de un sistema. Deben tener en
cuenta que estas afirmAciones se basan normalmente'sobre inves-
tigaciones con grupos de nirios muy particulares y muy pequeri..,s, .

bajo condiciones experimentales. Es muy posible que estas afir-
maciones no se puedan realizar en el caso particular de su hijo;

'

UP diagnostico.de autismo acompariado de evalua-
ciones escritas y normalmente incluira referencia a los programas
de educaciOn que existan en el distrito escolar de la familia.
Como_halrmuy pocos programas diseriados especialmente para nirios

utisticos, estas referencias son de programas distintos de educe-
ion especializada. La mezcla de estos programas depende de las

capacidades e incapacidades del nirio y delsurtido de programas
que pueda ofrecer el distrito escolar. La,falta de programas es-
pecificamente ceados para ellos, hace que el nirio autistic °. a-
sista, a veces, a ciases nirios con trastornos deI comporta-
piento, para retrasados mentales y pars los que tienen problemas
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en el aprendizaje escolar. .Deben inspeccibnar el prbgrama donde
entre su hijo para averiguar si la terapia y la instrucciOn que
se da coincide con lo que ustedes y los profesionales que han
llevado a cabo el-diagn6stico piensan que sera lo, mejor para su
hijo. Los programas deben incluir mucha repeticiOn y los maestros
y terapeutas deben usar mucha expresiOn emotiva.

.e El futuro de.un vino autistico es esperanzador pero
con cautela. Los ni!Flos autisticos negesitan atenciOn profesional
1.arante muchos ailos y alguno de ellos, durante toda su vida.

El tratamiento actual cbnsiste en la reducciOn de sin-
ibmas y secundariamente en la modification de la conducta.. En ge-
neral la medicina no es muy util y tampoco la psidoterapia. La
psicoterapia puede ser ritil solament,e en el caso de un nirio inte-
ligenAe:y que tiene que quit4se de encima'problemas einocionales,
(ver el capitulo sobre asesorila psl.corOgicajfamiliar). Es muy
j.mportante que los padres y el personal del colegio se entiendan
y se apoyen el uno al otro.' Para muchos nirioss la madurez dismi-
nuye alguno de log comportamientos problematicos.. Un curso de
estudios en edad escolar debe incluir terapia ocupacional, tera-
pia recreativa, terapia de ,comunicaciOn., terapia musical, ins-
trucciOn fisica adaptada ytambi6n un curso de estudios academi-
cps gspecializado. El recreo especial y la atenci6n durante las
pausas puede beneficiar a toda la.familia (ver la section sobre
apoyo familiar). Cuanto mas temprano empioza la instrucciOn vo-
cacional, mejor y seguramente la instrucciOn pre - vocational y la
vocational son esenciales para los que son adolescentes o ya a-
dultos givenes.

S6'recomienda leer .para completar su in4ormaciOn

Bettelheim, Bruno. The Empty Fortress: Infantile Autism and the
Birth of the Self. New York: The Free Press, 1967.

Aunque este libro es muy sequible en las librerias
de Illinois, los padres deben tener en cuenta que:
Bettelheim confundi6 la enfermedad mental con el au-
tismo y, por esa razOn, el.libro explica el comporta-
miento d. los nirios, las'caracteristicas de las fami-
Lias afectadas y tratamiettos terapeuticos que hoy en
tdia no se cOnsideran exactos. Esta obra es interesan-

rce desde el punto de Vista histOrico ya que,muestr.a. -
omo ha avanzado nuestra comprensi6n desde que fue es-

y puede brindar algunas ideas, pero-en general
no se recomienda.

Copeland, SaMes. For the Love of Ann. New York: Ballantine, 1973.

Basado eri.el diario de su padre, este libro es la his-
toria de una niria autistica y especialmente de los
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problemas que tienen que afrontai tanto ella como sus
padres. Presenta las dificultades del autismo desde
una perspectiva optimista-y narra como una niria pudo

superar sus limitaciones.

Gold, Phyllis. Please Don't Say Mello. New York: Human Sciences

Press, 1976.

Este libro fue escrito por la madre de un nirio autis-

tico para explicar las caracteristicas del autismo a
otros nirios jOvenes. Explida,las experiencias de una
familia que se traslada a °trio vecindario con.un hijo
autistico y como reaccionardnlos amigos y los otros

vecinos. Incluye una buena selecciOn de fotografias.

Greenfeld, Josh. A Child Called Noah: A Family Journey. New

York.: Warner, 1970.

En este libro se trata del quInto ano en la vida de
un nino autistico, escrito por su padre en forma de

diario. Ilustra las dificultades que hay para obte-
ner una evaluaciOn de confianza y una eolocaciOn a-
decuada.

Itard, Jean-Marc-Gaspard. The Wild Boy of Aveyron. EnglewOod

Cliffs, New Jersey: Prentice Hal:, 1962.

Es una traducci6n de la descripciOn de los trabajos de
este medico franc don un "nirio salv.aje" que fue cap-
turado en un bosqua por tres cazadores en 1799. Itard
pens6, en contra de la opiniOn-de aquel tiempo, que el

nirio no era "un idiota imurable", si no un nirio a

quien le faltaba la oportunidad de tener contactos con

otros seres humanos. is filosofia de la educaciOn que
cre6 con su tratamiento de este nao fue el princ'ipio

de la educaciOn especializada como la conocemos hoy.

Kozloff, Martin A. 'Reaching the Autistic Child: A Parent Train-

ing Program. Champaign, Illinois: Research Press, 1973.

Este es un manual para instruir a los padres que con -
tiene procedimientos detallados sobre como llegar a
producir cambios socials y de conducta en los nirios

autisticos y sus familias. Los padres hacen de maes-
tros. Aprenden a enseliar a sus hijos a hablar, a ju-

gar y a hacer V.reas domestiCas cooperando con otros.

Oppenheim, Rosalind. C. Effectikre Teaching Methods for Autistic

Children. Springfield, Illinois: -. Charles C. Thomas, 1974.

Se Irata de varias tecnicas y metodos de enserianza
que la autora, directora del Rimland School for Au-

( tistic.Children en Evanston, Illinois, ta creado du-
rante trace arios de enseriar y tener contacto con ni-

"nos autisticos.
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Park, Clara Claiboine. The Seige: The First Eight Years of an
Autistic Child. Boston, Massachusetts: Little, Brown, 1967.

Es la narracc6n de una madre pobre su hijo autistico
y como la familia aguant6 y quiso a este hijo.

.

Pieper, Elizabeth. Sticks and Stones: The,Story of Loving a
Child. Syracuse, New York: Human Policy Press, 1978.

Es la narraciOn de una madre que Rerseve1.6 contra-
los perjuicibs y la discriminaciOride su familia, de
amigos y de los'profesionales. Cuenta como aprendi6
a defender a su hijo, a todos los nirios que sufren
trastorncs del desarrollo y a todo el mundo.

Rimland, Bernard. Infantile Autism: The Syndrome and Its Im-
plications for a Neural Theorycf.Behavior. Englewood Cliffs,
New Jersey: Prentice Hail, 1964.

,i

,
.

Presenta una recopilacion de lo que se sabe sobre el
. autismo y'examina varias implicaciones para el autis=

mo que pueden venir de anornialidades fisicas en el
cerebro.

Ritvo, Edward R. (editor). Autism: Diagnosis, Current Research
and Management. New York: Spectrum,t1976.

tEs una recopilaci6n de losiaspectos medicos del autis-
mo y describe como se llegit al diagnOstico. Una parte ;44
habla de dos programasunicos que_se han establecido ,

'en dos instituciones. TaMbien trata del papel de los
padres como semi-profesionales.

1 k

Rutter, Michael and Eric Schopler. (Eds.). Autism: A Reappraisal
of Concepts and Treatment. New York: Plenum, 1978.

Este libro es bastantetecnico, Tiene una introduc-
ciOn a la definiciOn y a.,diagnostico del autismo.
Los investigadore§ que contribuyen en este libro es-
criben sobre las caracteristicas familiares y socia-
les de los nirios autisticos; los resultados de la
investigaciOn psicolOgica,.genetica y biolOgica; la

,psicoterapia; los puntcs de vista biolOgicos y de con-
ducta en el tratamiento; la educaciOn de los nirios
autisticos e investigaciones a largo plazo despues
del tratamiento.

Wing, Lorna. Autistic Children: A Guide for Parents and Profeslh
. sionals. Secaucas, New Jersey: Citadel, 1973.

Demuestra como el nirio autistico ye su mundo de fan-
tasia y explica sus dificultades para comprender las
'actividades a su alrededor. Hace un resumen de los
problemas emocionales y de conducta que se pueden
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.encontrar y.como hacer frente a estos iroblemas.
Tambien'explica este libro las tensiones que puede
haber en una familia, servicios que pueden ayudar,
el papel de las organizaciones de padres. y lo que
se puede esperar en el futuro.

.Si quieren mas informactOn o listas de litros sobre el autismo,
puede pone .ge en contacto con la National Society for Autistic
Children (ver el final del manual).

4

O
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Una definiciOn no-cateerica de los trastornos
a

del desarrollo 'or

pesde que lo§.seres humanos se dieron cuenta de las
diferencias que habia entre ellos, las han comentado, las han es-
crito, han existido 4Wetas.para encajar a los demas. Cuando
una etiqueta puede ayudarle a uno para obtener los servicios que
deseeri, las definiciones cateericas como "la oligofrenia,"
"la paralisis.cerebraI,".."la epilepsia," "el autismo" tienen
el poder de. ayudarle a usted y a su hijo. Uno quiere la protec-

, ci8n y los servicios que estas etiquetas pueden proporcionar. Pe-
ro4existen estereotipos generalts asociados con estas etiquetas

"chalado," "tonto,*" "loco." Est'os estereotipos tienen el po-
der de hacerle dello a'usted y a su hijo. Sus esperahzas para un
futuro mejor son, muchas veces, simplemente ganas de quitarse de
N-ancima estas etiquetas y estereotipos. No obstante, aunque elimi-
nadas, estas diferencias, existen. Habria que tener otro cri-
terio para obtener servicios especiales. - Este es precisaiente
el dilema"en qge se encuentran los padres y los profesionales,
hoy en dia.

v. En 1977, un comite a nivel nacional, el National Task
Force, pesentii al gobierno federal,, sus recomendaciones sobre la
definiciOn de los trastornos del desarrbllo. Propusieron una de-
finiciOn no-cateerica (o sea, sin etiquetas) que es (em) siele:

Para los fines del DeG1opment Disabilities Act (Ley de
los Trastornos del Desarrollo), un trastorno del desa-
rrollo es una incapacitaciOn grave y crimica que:

1. es imputable a un deterioro mental o fisico o a una com-
binaciOn de deterioros mentales y fisicos;

2. se manifiesta antes de cumplir.los 22 .aios;

4
3. es probable que continae indefinidamente;

4. llev a limitaciones funcionales subgtanciales en por lo
menos es de las siguientes areas de las actividades hu-
manas:

a. cuidarse de uno mismo,
b. lenguaje receptivo y expresivo,
C. aprender,
d. movilidhd,
e. se'ntidb propio, poder 314 opiniones o gustos

propios,
f. capacidad para vivir independiente, o
g. auto-suficiencia econOmica, y

209
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5. muestra una necesidad por una combinacian y una serie
de servicios: tratamientos y cuidados especiales, inter-
disciplinarios o geneiicos y ademAs son

a. de una duraciOn prolongada o de toda la vida y
b. planeadas y coordinadas para un solo. individuo.

- Una incapacitaciOn (eningless disability) se define
como "una forma de insuficiencia o limitaciOn en el desemperio de
los papeles y trabajos que la sociedad espera de un individuo."
Ademas, ladefinicin se refiere-a "deterioros" y no a clases es-
pe4ficas de condiciones. Usando esta definiciOn a una persona
retrasada mental, autistica. o que sufre epilepsia o parAlisis ce-
rebral, no se la incluiria automAticamente bajo la legislaciOn y
programas para las personas con trastornos del desarrollo. Ade-
mAs, un individuo tendria que caer bajo todos los demAs criterios
especificados por la definici6n para ser elegible para estos ser-
vicios. Para determinar si un individuo esta "sustancialmente,
limitado en sus funciones" en, por lo menos, tres de las Areas i-
dentificadas, seria necesario compararle con modeios o tgrminos
medios nacionales (como pasa actualmente con los exAmenes IQ), o
sera necesario que alguien j.nformado le observara.

El objeto de la definiciOn no-cateerica, era de in-
cluir todas las clases usadas actuplmente para definir los tras-
tornos del desarrollo -- la oligofrenia, la parAlisis cerebral,
la epilepsia, el autismo e incluir a otros individuos con ca-
racterfsticas similares, por ejemplo, la psicosis infanti/ (una
enfermedad mental) y la cuadriplegia (un deterioro fisico); Pero z

la intenci6n detrAs de la. definici6n no-capeg6iica, era de ncluir
solamente a los incapacitados mAs gravemente de cada clase. Por
eso, la cuestiOn de si mAs o menos personas recibirAn, de hecho,
los servicios necesarkos, es bastante ambigua.

De los 47 miembros Adl National Task Force, un nrimero
significativo -- 12 miembros (o aproximadamente 25%) 'title incluia
al representante de Illinois -- estabanlo bastante preocupados
sobre la ambigUedad de la,definiciOn no-categ6rica, bra hacer una
iirotesta oficial mediante un MinorityReport (Informe minorita-
rio). -En vez de Usar la palabra indefinida "deterioros.Y. recomen-
daron.ve se usara las incapacitaciones categ6ricas igualmente.
Preferian que la definiciOn incluyera caracteristicas de defini-
clones cateericas y no-categOricas.. La definiciOn recomendada
por el informe minoritario diria asis

Para los fines del Developmental Disabilities Act, un
trastorno del, desarrollo es una AncapacitaciOn crave y
cr6nica que:

1

1. es imputable a la oligofrenia, la parAlisis cerebral, la
epilepsia o el autismo, o es imputable a cualquier 'con;
dici6n similar a la oligofrenia, parAlisis cerebral, epi-
lepsia o autismo porque tal condiciOn lleva a un.empeo-
ramiento similar del funcionamieito intelectual en gene-

2 o
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ral o del comportamiento ad.ptivo y porque req lere
tratamientos yservicios similares.

4 2 - 5. igual que la definicitin del National Task orce.

Las doce personas que firmaron el Informe minoritario,
no creen que svpueda administrar con exito los programas y ser-
vicios para atender a las personas con trastornos del 4esarrollo,
sin.que haya dazes identificables de estos trastornos. Las in-
terminablesinterpretaciones sobre quien sufre y quien no-tras-
tornos del desarrollo pueden aumentar la posibilidad de tener mas
exAmenes, maSpapeleo, files burocraaa, precios me.s altos, y'la
exclusiOn de individuos que necesitan loS servicios. No esta cla-
ro lo que pasara en Illinois. .Sea cual sea is efinici6n que,se
use; ustedes y.otros padres tendran que estar'muy alerta. A los
niFlos no se les debe negar los servicios necesarios a causa de
losrequisitos administrativos de queihaya definicionev legales
y profesionales.

C
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FILOSOFIA E HISTORIA `

4 Las actitudes actuales hacia los trastornos del de-
sarrollo se refltjazi en varios campOs. Ejemplos concretos de

x a los invAlidos en.las clases de (en inglesf
altitudes actuales sobre estetema son el aumento del interes en
incluj
"mainstreaming" o "normalizacitm"); la dada vez menor importan-
cia de'la instituciOnalizacien, la cantidad y tipo de fondos fe-
derales yestatales, el nacimiento de la defense de los derechos
civiles, el crecimiento de las asociaciones de voluntarios, y 61
tipo y utilidad de los centros y de los programas especiales.
Cualquier cambio .en cualquiea de estes'areas afecta a la si-
tuacien global. "'Tor ejemplot un grupo voluntario de padres
puede presionar para que se convierta en ley una propuesta que
concederia a las universidades los fondos necesarios para hacer
una investigaciOn. Esta investigaciOn, a su vez, puede estimu-
lar m&s servicios, publicidad y perticipacien a varios niveles.

Las actitudes ha cia l os trastornos en el desarrollo
n'..) ha sido siempNitan.positivas. Hace treinta aTios eran muy
distintas. Las creenciaS anteriores de que los trastornos en'
el desarrollo eran hereditarios, invariables y socialmente pelf =
grosos crearon una demanda para instituciones donde separar at
las personas invalidas de, la poblecien "normal." Se olvidaron
los fines originales de est= instituciones, la educacibn y la
instrucciOn. Durante la Primera mitad del siglo veinte la po-
blacien de, estas residencies fue .creciendo rapidamente mientras
el nCimero de personal disminuia o permanecia igual, con el re-
sultado de que se oblige a los inv5.1idos residentes a trabajar
pare sostene± la institucien.

Alrededor de 1925, empezaron a oambiar la6 premises
basicas sobre la naturaleza de los trastornos del desarrollo. No
obstante no fue hasta a finales de la decade de los 40 y princi-
pios de los 50,'durante una epode de prosperidad y de reforma .

social, que se extendie el interes hacia los problemas de las
personas con trastornos en su desarrollo,por todo el pals y hoy
en -die sigue creciendo.

En la acada de los 40 empezaron por Codas partes las
organizaciones de padres, cuando estos se dieron cuenta de que
estos grupos ayudaban a que el public° entendiera los problemas
de las personas con trastornos en su desarrollo y creaban oportu-
nidades para sus hijos. El crecimiento'fenomenal de estas orga-
nizaciones de padres ha tenido un impacto significativo sobre el
crecimiento de los servicios para las,personas con trastornos en
su desarrollo. Por ejemplo, la National Association of Parents
and Friends of Mentally Retarded Children (Asociacien nacional de
los padres y amigos de los nirios retrasados mentales) se estable-
ci6 en 1950 con 44 representantes de 23 organizaciones en 1) es-
tados. El nombre de la AsociaciOn se redujo a National Associa-
tion for Retarded Citizens (AsociaciOn Nacional para ciudadanos
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retrasados mentals ) en 1973. aft 1975 el ncimero de socios" 1)a-de 218.000 y el nUmero de grt0O8 locales y estAtales de todoel palgpasaba de 1.700. Las otras organizaciones que se dedicana ,las personas con trastornos'en su desarrolld han tenido un cre-cimiento igualmente impresionante.
o

4Gracias a los infatigables desfuerzos de los padres
para coriseguir derechos basicos para las personas con trastornos
en su desarrollo,, la "normalizaciOn" o "mainstreaminr(un es-fuerz6 para proporcibnar'la educaci6n y la instruccion en el am-biente,mas estimulador menos restrictivo), se ha convertidoen
una_meta nacional. Fn la decada de los 70 y los 80, la necesi-
damfis importante es la de los servicios comunitarios. Para Ile-' gar a este fin hay un nuevo enfasis,sObise lo que la comunidadpuede hacer0, la educaciOn y el tratamiento individualizados yds.,

. continuidad delos'cuidados desde el nacimiento hasta la edad a-dulta.

ParticipaciOn federal
-

Las tres divisions del gobierno federal, ellegis-'
lativo, el ejecutilro y el judicial, tienen un pasado de activi-

. dades que afectan significativamente a las vidas' y al bienestarde las personas con trastornos en su de'sarro,11o.

El legislativo

La legislaciOn federal importante respecto a las per-sonas con trastol..nos en su §esarrollo, empez6 en 1868 con la cre-aci6n del Offipe of Education. Durante los arios,20, 30 y 40deeste siglo, se aprob6 legislaci6n que influenci§/la instrucciOn
vocaciorial, la seguridad social, y la salud pablica. Las enmien-das a estas leyes, ariadidas en los aaos 50, mencionaron especifi-camente a las personas con trastornos en su desarrollo como recd -'.pientes de estos servicios. Los fondos Tara estos.programas vie-nen en parte del gobierno federal. Las ;agendas locales_y esta-
tales suministrah los servicios y pagan el resto de los costos.

I
La educaciOn. La meta principal de la participaciOn del gobierno
federal en el area de la educadOn, ha sido apoyar y estimular el
desarrollo ..deRrogramasaocales y mejorar las capacidades de las
institucionesncales. En 1958 un proyecto de ley que se convir-ti6 en una ley para la financiaci6n de la institucion de educe.-
dares de nirios retrasados mentales, fue la primera ley federalen mencionar especificamente a un grupo de invalidos. Los pro- .yectos de leyes que siguieron extendieron el nOmero de agenciasque recibian fondOs, extendierion los fines de los fohdos y ex-

, tendeibn el ntimero de grupos que podian beneficiarse.

En 1967 se establed6 un Bureau of Education for the
Handi%apped (Agencia de educaci6n de invaliddS) dentro de la Of-fice of Education.
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En 1975 cuando se aprob6 el Education for All Handi-

capped Children Act (Ley de EducaciOn para todos los nirios inva-

lidos), Ley" pablica 94-142) se calculaba que la mitad de los

ocho millones de nirios invalido6 del pais no recibian una educa-

ciOn apropiada y cme alrededor de un millOn de esos estudiantes

estaban totalmente exciuidos del sistema deteducaciOn pablica.

La ley establece que todov'los hirios invfilidos entre las edades

detres y veintian anos tengan la Oportunidad de una educaciOn

gratis, apropiada y pablica.

i

Vocational. Ia instrucci6n vocacional para los invalidos empbz6

con la Industrial Rehabilitation Act (Ley de'rehabilitaciOn in-

austrial) de 1920 que se estableCi para la instrucciOn de nuevo

de los soldados mutilados que hablan luchado en la Primera Guerra

Mundial. Las enmiendas de 1943 ase raron fondds federales a la

. '
rehabilitaci6n vocacional de las personas con trastornos en su.

J../
desarrollo. Estos fondos no fubron mUk cuantiosos hasta que las

enmiendas de 1965 establecieron fondos para 14 condtrdbciOn de N.

talleres de rehabilitaciOn y el pago de salarios al personal

En 1963 se estableci8 una Voca;tional Act especialmente

para las personas con trastornos en su desarrollo. La Vocational

Education Act intent6 poner fa responsabildad del pago de los

costos de la iristrucciOn vocacional sobre los, estados. Como no

tuvo mucho exito, las enmiendas de 1968 exigieron que lod estados

asignaran el 10 por ciento de sus subvenciones a la educaciOn

especial vocacional de las personas invalidas. Otras enmiendas

anadidas en 1976 proporcionan todos los fondos.necesarios para los

pro gramas especiales y ofrecen subvenciones para la cqnstrucciOn

de ceritros, servicios de colocaci6n y construction y bperaciOn de

escuelas vocacionales rsidenciales.

La Seguridad Social. La Social Security Act de 1935 se promule

comoparte del "Nely Deal" del presidente Franklin Roosevelt. Una

enmienda de 1957 extendi8 los pagos de la seguridad social alas

personas con,trastornos en Su desarrollo. Una reestructuraci6n

importante de los vocesos de la seguridad social en 1974 result6

en la expansiOn de los servicios. Pox ejemplo, Title II de la

Social Security Act proporciona un seguro de incapacidad para las

personas con trabajo y. sus familias. Si los padres de un nirio

con trastornos en su desarrollo se mueren, el o ella es eligible

para recibir los pagos, servicios vocacionales de rehabilitaciOn

y Medicare.

El Title XVI de la Social Security Act autoriza a la

Social Security Administration para porporcionar beneficios mi-,

nimos.(de ingresos) a los viejos, ciegos e invAlidos bajo el nue-

vo programa de Supplemental Security. Income (SSIP). Este progra-

ma es esp'ecialmente importinte para los invAlidos que tienen po-

cos ingresos, ya que los benficiarios reciben servicios extras

como los pagos de cuidados de%salud'kedicarerservicios sociale's

y sellos (cupones, vales) para
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La Salud pablica. Hecho ley en 1944, elhPublic Health Service
(Servicio de la salud pablica) brinda apoyo a los estados y comu-
nidades para animarles a desarrollar, construir y facilitailcen-
,tros y servicios para la. salud. Las actividades de investigaciOn
del Public Health Service se'administran por los National linsti-
tutes of Health (InstitutoS nacionales de, la saldd). Las sucur-
sales que tienen que ver con los trastornos del desarrollo inclu-
ye-,; el National Institute of Mental Health (Instituto nacional
de la salud mental) establecido en 1946, el National Institute on
Neurological DiseaSes and Blindness, establecido en 195Q (cuyo
nombre se cambi6 a National Institute on Neurological and Communi-
cative Disorders and Stroke(Instituto nacional de ehfermedades
neurolOgicas, de la comunicaci6n y de infartos) y el National
Institute of Child Health and HumanDevelopment (NICHD) (Institu-
to nacionalde la salud infantil y duel desarrollo humano) esta-
blecido en 1962.

En 19611 el President's'Panel on Mental Retardation
(el Jurado del presidente sobre la oligofrenia) busc6 una alterna-
tiva a la institucionalizaciln y recomend6'que se reemplatara con
servicios de salud comprensivos ubicados en centros de la comuni-
dad. Sus recomendaciones hacian necesaria la existencia de pla-
nificaci6n coordinada y comprensiva a nivel de estado.

La Developmental tisabilities Services and Facilities
Construction Act, (Ley de la construcci6n de centros y servicios
para las personas con trastornos en su desarrollo). de 1970 fue
promovida por una confederaciOn,ad hoc que representaba a la Na-

a

tional Association for Retarded Citizens (AsociaciOn nacional
para los ciudadanos retrasados), la American Association for Men-
tal Deficiency (AsociaciOn americana para las deficiencias men-
tales), la National Association of Coordinators of State P'rograms
for the Mentally Retarded (AsociaciOn nacional de coordinadores
'de programas estatales para retrasados mentales); el Council
forExceptional Children (el Consejo para los nirios excepcionales),
la National Association of State Mental Health Program Directors
(AsociaciOn nacional de directores de programas estatales para la
salud mental) yUnited Cerebral Palsy (Uni6n de paralisis cerebral).
Este grupo promovi6 el use 41 termino " trastornos del desarrollo"
en la nueva legislaci6n para que la legislaciOn cateerica quedara
reducida 4,1 minimo y para que la legislaci6n distinguiera clara-
mente entre estos y la salud metal. La" meta principal de esta
ley fue la de "asistir a los estados a desarrollar yrealizar un
plan estatal comprensivo y continuo para satisfacer las necesi-
dades presentes y futuras de las personas con trastornos en su sde-
sarrollo". Esta ley de 1970 anim6 la pDomociOn de un mai-tido de
servicios que satiSfaciera las necesidades de los-invalidos duran-
te toda su vida.

La Developmentally Disabled Assistance.and Bill 8f
Rights Act (Ley de ayuda a las personas con trastornos en su desa-
rrollo y de sus derechos) de 1975 intent6 resolver los problemas
de la legislaci.6n anterior. .E1 Title II de esta ley de 19'75 puso
mucho enfasis sobre la defensa de los_ derechos. Da varios ejem-

,
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a
plos de cuestiones que tienen que ver con los derech6 de las per-
sonas con trastornos en su desarrollo. Estos derechos incluyen
los siguientes: el derecho atratamiento, establecimiento de es-
-tar:dares mihimos para los centros residenciales y a tener un plan
individualizado y renovado anualmente para todos los que es-an
incluidos"en un programa apoyado con fondos del gobierno federal.

El ejecutivo
)

La rama ejecutiva del gobieimo federal.se ha mostrado
activa en relaci6n(con temas relevantes a los t astornos del desa:

an /47rrrollooedite una serie de consultas a la sa Blanca. La pri-
mera fpe en 1909 y el tema'era los cuidado de los ninos dependien-
tes. Esta consulta fue la primera de muchas y convirti6,a la Ca-
sa Blanca en un foro para el examen de las preocupacione6 naciona-
lee y tambieri motiv6 la creaci6n de la Children's Burgau (Oficna
pars: los niriosY. Desde entonces se han convocado a grupos para
consultarles sobre cuestiones que afectan a los nirios y a 14 ju-

svIptud, una vez cada diez arios. Tambien se han convocado vdrios
co#ps y Jurados PresidencialeS sobre los intereses de los inva-

lfd6s. Algunas de estas se han quedado como agencias'permanentes.
Estas consultas son muy importantes para encaminar la polftica y
la legislaci6n nacional en el area del bienestar de los nnos.

.
En 1947'Se convoc5 el Comit6 Presidencial sobre Em-

pleos para los Invalidob: En 1949 se comtr.irti6 en una agencia
permanente. Aunqua originalmente este comit6 se ocupaba solamen-
te de los soldados mutilados en la guerra, el comit6 tiene tambien

o.
0 . ,

hoy en dia la responsabilidad de aconsejar al Presidente sobre el
-,---- empleo.de,,todas 1as Rersonas inv4lidas.

En 1961, el Presidente Kennedy convoc6 una junta de
expertos r.rd estudiar el tema ue la oligofrenia. ta junta pu-
blic6 un informe "Una proposici6n para un programa para combatir
lakoltgorrenia a nivel nacional" que fue un hito muy importante
en mejorar los servicios para las personas con trastornos en su
desarrollo. r

i4

,

.
.

El Presidente Kennedy convoc6 una Consulta de la Casa
Blanca sobre la Oligofrenia.en septiembre de 1963 para presentar
los programas federales que estaban surgiendo en aquel momento,

a los representantes de los estados. En marzo de 1966 el Presi-
dente Johnson cre6 un Comit6 Presidencial sobre la Oligofrenia

como una agencia permanente que sirViera de conexiOn entre la Ca-
sa Blanca y los departamentos administrativos y Iamb en entre el
gobierno federal y las agencias locales.

El judicial /

. A las personas con trastornos en su desarrollo les han
sido denegados los derechos que disfrutan les demas ciudadanos
tanto por las leyes como las costumbres de la sociedad. Alrededor
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del final'. del siglo diez y nueve, se crearon leyes que intenta-
ban limitar la libertad de los retrasados mentales -- no podian
casarse, solo podian vivir en determinadss sitios y se permiti6
la esterilizaciOn involuntaria. Ademas, la falta de recursos
especiales, como maestros de educaci,6n especializada o transpor-
te, no permitid a las personas con trastornos en su desarrollo
obtener una educaciOn o unibmpleo. La cuestiOn de los derechos
legales y constitucionales se ha discutidc solamente en.los.61-
timos arios. Los pleitos llevados a los tribunales part examinar
la legalidad de cuestiones especificas han servido como el con-
senso sobre- el qUe se pueden egtablecer unos principios genPera-
les,de igualdad de derechos.-

Un resultado del movimiento en pro ,e los derechos
civiles de los arios 50 y 60, -ha sido una mayor preocupaci6n sobre
la discriminaci6n no -c onstitucional. Las igersonas incapacitadas
tambi6n han4llevado pleitos a los tribunales. Algunos de los ca-
sos legales mas influyentes han. sido:

1954 -- Brown vs. .(contra) Board of Education. En este caso fa-
moso el tribunal'decret6 que los programas de educaciOn que eran
"separado pero igual" eran ilegales y el reVultado fue que los
colegiig pftlicos tuvieron que empezar su desegregaciOn.

19.72 -- Pennsylvania Association for Retarded Children vs. Common-
wealth of Pennsylvania. En este caso el tribunal decret6 que los
colegios Oblicos deben ofrecer a cada nirio retrasado mental un
programa de educaciOn gratis y asequible. Esta decisi6n influeri
ci6 la legislaci6n de 1974 (PL 93-380) que exige de todos los es-
tados un plan para proporcionar una educaciOn pablica a cada-ni-
rio invAlido sin considerar el grado del defecto.

1972 -- Wyatt vs. Stickney. El tribunal decret6 que una persona
tiene derecho a tratamiento individualizado y de la manera menos
restrictiva posible.

1973 --
1

Souder vs. Brennan. Este caso estableci6 el derecho de.
estar libre de servidumbre involuntaria en las instituciones del
estado.

ft

1973 -- Urban League vs. Washington Metropolitan Area Transit Au-
thority. En este caso, el tribunal decret5 que es obli,gatorio que
haya accesos especiales par, los inv.lidos en edificios y medios
de transporte.

.1.974 -- Wyatt vs. Aderholt. Esta decisi6n cambi6 el criterio de
la Supreme Court (Tribunal Supremo) de 1927, decretando que la es-
terilizaci6n involuntaria es

Estado de Ilainois

Durante una presentaci6n de diapositivas en el Wauke-
gan Developmental Center, el Serior Ralph Hayties dijo que Illinois
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habia evolucionado 360 grados en cuanto a su actitud hat las
personas con trastornos en su desarrollo y el tratamiento de alas
mismas. Se referia a que despues de aRos de institucionalizaciZn,
aislamiento y mal entendimientos, estas personas regresatan a qui41
dados y tratamiento de las personas con trastornos en su desarro-
llo en Illinois es representative de lastendencias nacionales en
este camp? y ha estado influenciada por ellas. Las actitudes del
pablico y la politica del siglo pasado en el.cuidado de los indi-
viduos retrasados han resultado influenciados por las organiza-
ciones de padres, la legislation federal, la action judiqial; la
investigaci6n y una gran var3edad de otros grupos y Fuentes inte-
resados.

Al principio de la historia de Illinois, las familial
ampararon a sus invelidos. En 1865 A legislatura estatal de Illi-
nois consinti6-fundar un colegio "para idiotas y nihos debiles
mentales". Este primer colegio se estableci6 con el fin de ins-,
truir a los alumnos para que al salir del colegio pudieran adap-
tarse mejor a la vida de la comunidad.. En este momento de la hit-
toria, tanto en Illinois como enfel pals entero, el pablico se en-
teraba poco a poco de los problemas de los invelidoc. Este cole-
gio se design6 como c:Y.perimental. Solamente aceptaba a alumnos
que parecia entrenables y que podian beneficiarse de un ambiente
escolar.' . /

,

El colegio experimental de,I Inois credo rApiddmen-,
to conAsiempre mucha mas demanda que plat s. (Este situaciOn,dA-
sequilibrada fue una...caracteristica de los centros de Illinois du-
rante el siglo siguiente.) Despues.de cin o ahos el oolegio con-
sigui6 el estatus de permanente, se nombr6 el Illinbis Asylum for
Idiols and Feebleminded Children (Asilo de Illinois*pata idiotas'
y nihos lebiles mentales) y se traslad6 a Linboln, Illinois donde
se construy6 un centro. El colegio sigui6 aceptand) a los estu-
diantes que parecian capaces de serensefiados solanante y se or-
ganiz6 como una escuela de internos.

Jrik

No, obstante en 1880, el carecter del Asilo de Illinois
para idiotas y nihos debiles mentales, empez"- a cambiar. Presio-
naron al colegio para que aceptara a nihos po custodia. La cau-
sa de este cambio fue la nueva actitud que e centraba en la cues-
ti6n sobre si era o no verdad que se podia curar a los "imbeciles".
Al p.ceptar la opiniOn de que no se podian curar, por parte del pu-
blic° y de los profesionales, desaparecieron los esfuerzos de ins-
truir a los nihos en esas instituciones y lc reemplaz6 la idea de
que la institution era especie de almacen. En 1885 las'Veinte
instituciones del pais evolucionaban rapidamente en esta direcci6n.

En 1910 se cambi6 el nombre del asilo por el de Lin-
colg State School and Colony (escuela estatal y colonia Lincoln).
En 1913 el nUmero de residenteS pasaba de 500 y en 1915 la deci-
61.6n de admitir a nuevos residentes pas6 de la oficina del supe-
rintendente de la institution a los tribunales. La poritica del
tribunal fue la de dejar entrar a cualquier ciudadano con trastor-
nfos en su desarrollo sin tomar en consideraciOn la gravedad de su

ti



estado o su edad. Esta nueva politica estigmatiz6 la residenci,
en el asilo y consiguiS hacer todavia mas difidil el regreso a la .

comunidad, una vez dentro.

La poblaci6n del centro de Lincoln y la del otro mas
nuevo para epilepticos en Dixon creciS durante los arios 20, 30 y
40. Ambos compartieron los problemas que tuvieron todas las gran-
des instituciones custodiales de todo el pals. Los centros esta-
ban llehl'simos, la

hubo
entre el personal y el flamer° de pa-

cientes era baja, hubo poca instrucci6n y las condiciones eran em-
brutecedoras.

Las personas interesadas empezaban a hablar de las
condiciones en las instituciones, de los derechos humans, de al-
ternativas a los cuidados de pacientes residentes, de educaci6n
especializada en las'escuelas pablicas y de los varios programas
que se podian moritar en la comunidad. Los padres se wanizaron
eri Dixon en 1951 y en Lincoln en 1954. Estos grupos presionaron
a.los politicos para que hubiera mejores centros y mejorV condi- )
ciones. El resultado de este esfuerzo fue la construcciUh en
1959 del Illinois State Pediatric Institute (Instituto Pediatric°
del Estadd de Illinois) en Chicago. Este centro tenia 585 camas
y se construy6 para atender a ninos gravemente retrasados de-seis
arios de edad y menores de esta edad solamente. El Instituto pe-
diatric° fue el primer centro que se construy6 en Illinois para
los retrasados mentales, desde la construcci6n del centro de Lin-
coln en 1877.

-

En cuanto al desembolso por residente, en 1961 Illi-
nois ocupaba el puesto name'rof42 de los 48 estados. No obstante
hubo progreso poco despue's. En 1964, como los centros ya exis-
tentes estaban demasiado llenos y mucha gente esperaba para entrar,
los legisladores de'Illinois decidieron poner en practica un pro-
grama rapid° de expansiSn que resultO en la creaci6n de tres cen-
tros nuevos, con una capacidad para 800 personas cada unos el cen-
tro Warren-G. Murray en 1964; el centro William W. Fox en 1965 y
el centro A. L. Bowen en 1966. Tambian en 1964, la American Asso-
ciation on Mental Deficiency (Asociacibn americana para la defi-
ciencia mental) present6 su primera lista.de normas para las ins-
tituciones residenciales para los retrasados mentales. La apari-
ciOn de estas normas, la presencia de centros nuevos y varias ac-
tuaciones por parte del gobierno federal fomentaron entre los gru-
pos interesados una evaluaci6n de la situaci6n del momento y la
creaci6h de metas para el futuro. En Illinois as metas que tu-
vieron mayor consenso fueron la creaciOn de nuevos centros resi-
denciales para el noreste de Illinois, limitar el 'lamer° de camas
a 400 en los,centrosnuevos, reducir a Dixon y Lincoln a un ta-
mario menor, animar a is comunidades a proporcionar servicios y .

la colocaci6n de los centros futuros dentro o cerca de la comuni-
dad del invalid°.

En la decada de'los 70, se dieron pasos hacia estas
metas. En julio de 1970, se organiz6 un "programa de recibimien-
to central," una innovaciOn en este campo, en el Illinois State
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Pediatric Institute, que cubri6 la zona de los nueve condados del
noreste de Illinois. . Con este program4 el Institute evaluaba a
los paciente8 y lea dirigia seem el caso particular de cada in-
dividuo, a la combinacion correcta de servicios que necesitaban.
Si es posible, los servicios recomendados estan en la comunidad
del paciente y van.a centros estatales solamente para cuidados me-
dicos; cuidados muy.especiales y ayuda econcimica. El enfasis del
programa estken,ponez.larresponsabilidad de cuidar.a los invali-
dos en manos de las comunidades locales. ,Una vez empezado este
programa; el Instituto cancelOsus servicios para pacientes a lar-
go plazo;

.0tro proyecto innovador fue el Elizabeth Ludeman'Cen-
ter en Park Forest que fue construido en 1972. Este centro era
muy distinto al instituto convencional. Los alumnos del centro
Ludeman viven en 50 casas de estilo "ranch" (o sea de un solo pi-
so), 8 estudiantes en cada casa.v-gl-centro pone enfasis en pro-
porcionar a los alumnos un ambiente 'normal" para que la vida den-

> tro del centro sea paralela-a la.vida en la comunidad. El Eliza-
beth Ludeman Center fue uno de los primeros de su tipo construidos

en este pals. Mas tarde se construyeron dos centros de este tipo
mas 01 Illinois: el William A. Howe Center que abri6 sus puertas
en 1973 en. Tinley Park y el Waukegan Developmental Center que se
estren6 en 1975 en Waukegan.

Mientras se constisuian los centros de Waukegan y de
Howe, el Concerto de cuidado residencial cambi6 de nuevo. Se opi-
naba que incluso estos centros eran demasiado grandes. El estado
empez6 a anifilar la creacitin de centros mas pequerios, mas cercanos
a las familias y que aprovecharan al maxim° los servicios de la
comuniagd.,

La Developmentally Disabled Assistance and Bill of
Rights Act (Ley de asistencia a las personas con trastornos en su
desarrollo y de sus derechos) del gobierno federal de 1975 exige
a todos los estos que creen un Consejo del Goberador sobre los
trastornos del/ esarrollo. El consejo de Illinois,-Tan gEupo cuya
misiiin es aconSejar y planificar, ester compuesto por representan-
tes de agencias estatales que actfian en el mundo del invalid° y
pLr representantgs de las conanidades. Las agencias mas metidas
en la vida del 3nvalido son el Department of Mental Health and
Developmental Disabilities (Departamento de la salud mental y de

trastornos deltdesarrollo), el Illinois Office of Education (Ofi-
cina de educaciOn de Illinois) y la Illinois Board of Vocational
Rehabilitation (Junta de Illinois de,rehabilitaciOn vocacional).

En Illinois las instituciones ya no sufren de estar
demasiado llenas y el.estado puede estar orgullosa del hecho de
tener mas centros acreditados por la Joint Commission on Acredi-
tations of Hospitales que cualquier otro estado: En enero de
1977, Illinois era el namero uno en cuanto a la calf dad de los
servicios para los ciugadanos con trastornos en su desarrollo.
Los servicios llegan a mas gente que nunca y los programas que se
creanponen enfasis en los cuidados de la comunidad y en la nor-
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malizacitin de estos cuidados. El futuro del cuidado de las per-
sonas con trastornos en su desarrollo en Illinois parece estar
en manos de la iniciativa y de la manera en que acepten la respon-.sabilidad de proporcionar apoyo a esta gente por parte_de las co-munidades locales, en su .rea, con el respaldo de los gobiernos
federal y estatal, los tribunales y las numerosas organizaciones
nacionales.

El Condado de Lake a

Las necesidades de las personas con trastornos en su
desarrollo del Condado de Lake, se reconocieron por primera vez
por ciudadanos particulares. -En la decada de los 50, se empezO aeducar a las' personas con trastornos en-su desarrollO en aulas pe-querias y privadas. Ufia descripci6n de estos arios pioneros la es-.
cribiO.Virginia F. Matson en su libro A school for Peter, (Un oo-
legio para Petdr). El libro explica la fundaciOn y el crecimiten-
to del Grove School donde Vixtinia Matson pontinfiahoy de presa-
dente. El proceso que experimentaron los deuls colegios privadas
en el Condado de Lake es, seguramente, muy semejante, pero aCin nose ha escrito. Siendo ya una maestra con mucha experiencia en en-seriar a nirios normales, Virginia Matson-acept6 la responsabilidad
de instruir al hermano de uno de sus estudiantes, que pres'ntaba
trastornos en su desarrollo. Tuvo exito, la noticia corria'de bo-.
ca en boca y pronto tuvo a qpro nib en su clase especial de los
abados, tambien con trastornos en su desarrollo. 'Deg, su traba-
jo'como daestra,y empez5 a enseriar a un pequerio grupo en su casa.
Los distritos locales pagaron los costos. Las materias que se
usaban y las tecnicas se inventaban sobre la marcha. Pronto tuvo
ayudantes voluntarios. En 1960el colegio se trasladO a una es-
cuela rural abandonada de ladrillos y la equipaison con la ayuda de
donaciones privadas. La ayuda de las iglesias y de las juntas de
colegios era inconsistente. AN veces VTudaban, a veces, no. En1965 se traslad6 a donde esta ahoraidonde proporciona servicios
residenciales y vocacionales ademas de la educacian especialiSada
que ha sido siempre su especialidad.

Otra historia es la que cuentan Robert Terese y Corinne
Owen sobre los Lambs, un sitio rgsidencial y de trabajo para adul-
tos con trastornos en su desarrollo. En su libro A Flock of Lambs
(Un rebalio de corderos), cuentan los principios de su centro de
entrenamiento y de trabajo en 1961 en una tienda de animales do-
mesticos en el centro de Chicago. En 1966 los Lambs se trasladO
a donde estan ahora, en Libertyville en el tondado de Lake.. La
adquisiciOn de la granja les dio la posibilidad de variar las opor-
tunidades de trabajo y de servicios que podian ofrecer. El esta-
blo de los animales grandes se convirtiO en.una tienda mayor de
animales domesticos, la casa se convirti6 en un restaurante, una /
cabaria para maquinaria se convirti6 en una tienda de regalos y el
garaje en una tanaderia. Se tuvo que construir la parte residen-
cial y otros centros de trabajo. Los Lambs funciona como una a-
gencia de colocaciOn para adultos con trastornos en su desarrollo
y como un negocio, como un programa residencial para algunos y -co-

e-
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mo un programa informativo psra el prablido en general. La filo-
sofia de los Lambs se ha copiado en otros estados del pais.para
los que quieren tener un negocio personal, por ejemplo month: una
tienda de'artesania.en un centro comercial.

Ha habido otros centros en el Condado de Lake que han
empezado pequerios y han ido creciendo como respaesta a una deman-
da cada vez mayor.

El Klingberg Residencial School (Colegio residencial
Klingberg) empez6 en 1954 cuando Irene Klingberg empez5 a dar cla-
bes en el sbtano de una iglesia a un grupo de nirios con trastornos
en .su desarrollo. Este comienzo humilde, se quedO atras cuando
el colegio se trasladb a'la granja donde est& ahora, en 1962 y a-
brieron un colegio residencial para 100 nirios. El colegio Kling-
berg si6ue proporgionando un programa residencial con enfasis en
la educaciOn. Hay un taller. donde esta Aente tiene el empleo ase-
gurado, trabajan para grandes industrias y brinda instruction pre-
vocacional en los campos de serigrafia y cer&mica.

En 1954, un grupo de personas, la mayoria padres, em-
pezaron la Glenkirk Association for the Retarded (Asociaci6n Glen-
kirk para los retrasados mentales). Este colegio diurno para los
retrasados 'mentales susceptibles de recibir instruccitin, ampez6
sirviendo a'la comunidad de. Glenview en el Condado de Cook"desde
una iglesia. En 1960 se estren6 un edificio para el colegio y en.
1971 se comprO un terreno para construir un centro residencial.
Tardaron siete arios en cumplir con los requisitos para los centros
residenciales y obtener todos los permisos necesarios. En 1978,
la Asociaci6n Glenkirk estrent) su centro resaencia1 en Lake Forest
'para nilios en edades comprendidas entre los seis y .los veintifin

glos. Todos los residentes asisten a programas de educaciOn espe-
cializada en los colegios pfiblicos durante el dia.

En 1953, el Countryside-Farm School ( Colegio de la
granja en el campo) empezO su programa con cinco nirios retrasados
mentales en una granja que era'propiedad de la...madre de uno de es-
tos nirios, un chico retrasado',mental susceptible de recibir ins-
trucciOn. En 1954 el colegio se incorporo con el nombre de Coun-
tryside Center for the Retarded (Centro campestre para los retra-
sados mentales). En 1969, ano can que anadieron un programa de
taller, cambiaron de nuevo el nombre, esta vez a Countryside Cen-
ter for the Handicapped (Centro campestre para los invfilidos), qub
lleva hoy. Countryside es dna corporacibn privada "not-for-pro-
fit" (sin intention de hater teneficios) que sirve a mfis de 200
ninos y adultos retrasados mentales ,o inv&lidos fisica o
mente de la parte norte'del Condado de Cook y del Condado de Lake.
Sus numetosos'programas incluyen un programa para instruir a adul-
tos con trastornos en su desarrollo que viven en la comunidad y
una unidad para el apoyo a la familia.

Mount Saint Joseph es un centro residencial para mu-,

jeres adultas con trastornos en su desarrollo. Empez6 en 1935 con
doce personas en una vieja granja. Hoy en dia tienen 160 acres e
incluye una granja y casitas como residencias. Se dan'-clases de
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rehabilitaciOn, terapia y recreo. Siempre lo han dirigido las
Daughters of St. Mary of Providence.

La Riverside Found.tion (Funddci6n Riverside) empez6
en 1967, con el nombre de Riverside Manor,-como una casa para cui-
dar a enfermos que era un negocio. sEn 1967'se convirti6 en una
organizaciOn "not-for-profit" de la comuniddd. Ubicada en Lin-
colnshire, Riverside es un centro de cuidados intermediarios para.
adultos con trastornos en su desarrollo. Ademas de tomar parte
en los programas especiales clue ofrece este centro, algunos de los
residentee trabajan en el Countryside Center de Barrington y en
el Robert A. Flood Work Activity Center (Centro de trabajo Robert
A. Flood) en'Zion.

El centro residencial mas reciente del Condado de Lake
es elcedtro de vide comunitaria de la Moraine Association, en
Highland Park, Zara adultos con trastornos en su desarrollo. Lo
empez6 un pequeno grupo de padres que se conocieron en 1974 gracias
a los energidos programas seciales que habia planeado el distrito
de recreaci6n especial y que incluia a los padres como conductores
de los carros quellevaban a los jOvenes% El centro de la Moraine
Association refleja el enfasis actual en los servicios ofrecidos
por la comunidad.4 El centro no tiene un.Sitio de recreo ni un si-
tio p6ra lavar la ropa., a proi7sitp.4ara animar a los residentes
a salir a la comunidad en busca--de estas actividades.

Desde los primeros silos cuando estaban empezando estos
programas privados, el tamario de los grupos de padres creole) y dis-
minuy5 seg(in las circunstanciast Por ejemplo, el Lake County So-
ci,ety for the Retarded (Sociedad del Condado de Lake pare los re-
trasados mentales) empezb hace mas de 25 silos cuando un hombre que
viyia en Zion anunci6 en el peri6dico de Waukegan que tenia un
nirio retrasado que tenia un problema y que queria tener una reu-
nion con otros padres en la misma situaci6n. Acudieron 25-30 Ter-
sonas, donaron fondos para empezar un programa, pagaron a una
maestra jubilada y abrieron un aula en el sOtano de una iglesia de
Zions asi empez6 la sociedad. Durante la primera decade la so-
ciedad creci6 hasta organizer 12 clases en el condado. Cuando
los distritos de educaci6n especializada de los colegios pOblicos
empezaron a ocuparse de la educaci6n de los nirios con trastornos
ensu desarrollo, la sociedad se concentr6 en actividades para a-
dultos. Hoy en dia el Robert A. Flood Activity Center en Zion
proporciona trabajo y actividades a mAs de 150 adultos con tras-
tornos en su desarrollo.

Durante el alio escolar 1959-60 los distritos escolares
ubicados en el centro y el noreste del Condado de Lake estudiaron
la posibilidad de tener servicios comprensivos de educaciOn espe-
cializada y c6mo se podrian poner en practice. En enero de 1960
llegaron a un acuerdo cooperativo conjuntd que s titulOs Special
Education District of Lake County (SEDOL) (Distrito de educaci6n
especializada del Condado de Lake). El nfimero de estudiantes que
asisten a las clases de SEDOL ha crecido de 41 en el alio escolar
1960-61 a 2.683 en 1977-78. SEDOL page eu educaciOn a 60-70 estu-
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diantes las necesidades de los cuales se atienden mejor en progra-

mas privados, mediantes fondos privados. En 1975, construyeron
el Laremont School (Colegio Laremont) en Gages Lake para atender
a 300,niiios moderada y maltiplemente invalidos. La historia de
SEDOL.no es una historia decambios de'tipos de programas sino la

historia de movimientos entre centros temporales.

Un segundo distrito escolar de educaciOn especializada,

el Northern Suburban Special Education District (NSSED), sirve a
las comunidades del sureste del Condado de Lake y el noreste del
Condado de Cook. Esta cooperative de 23 distritos escolares cons-
truyeron'el Stratford School (Colegio Stratford) para atender las
necesidades de los niiros moderada y maltiplemente invAlidos. El
Stratford School existe gracias a los esfuerzos de un grupo espe-
cial de padres y ciudadanos nombrados por las juntas directivas

de los colegios que partioipan. Este grupo se responsabiliz5 de
todos los pasos incluyendo la recomendacibn del sitio exacto y

del arquitecto. Los estudios en'el Stratford School ponen gnfasis

en las actividades funcionales y en el empleo de estas actividades
en las experiencias de la vida. Otra entidado_el Stratford Center
proporciona servicios de diagnOstico, de supervision y de adminis-
traci5n a los distritos escolares quv sor miembros.

El tercer distrito escolar de educaci5n especializa-

da, el Waukegan Public School District #60, es de solamente un

distrito escolar. Es un distrito con sus raices en la comunidad.
Este hecho esta reflejado en todos sus programas. Antes del fi-

nal de la acada de los 60, se habia segregado completamente ados
nirios con trastornos en su desarrollo en el patio de recreo y du-
rante el almuerzo, ademas de estar todos ellos siempre en clases

de educaciOn especializada. Todo esto cambi6 con la organizaci6n
del West Plan (Plan del Oeste). A los nil= se les considers
estudiantes primero y nirios excepcionales despues. En el plan

nuevo cada alumno tiene un programa modificado para 61,.individual-
mente, y segan su capacidad estan durante parte del dia en clases

normales. El Waukegan Early Entry (WEE) Program (programa.de en-

trada temprana de Waukegan) combina un programa de intervenciOn
en casa, en el que se entrena a los padres, con un centro de apren-
dizaje para los nirios pequerios. El Waukegan Early Evaluation Pro-
gram (WEEP) (Programa de evaluacibn temprana de Waukegan) utiliza
las actividades para el desarrollo que se usan en las clases de.
kindergarten (pre-escolares) para identiricar a los nirios que ne-

cesitan unos estudios cuidadosamente planeados. E1 Bilingual In-
dividualized Program Assessment in Spanish (BIPAS) (,ValoraciOn

de programas individualizados bilingUes en espanol) proporciona
un servicio-de recursos para la enserianza para aquellos alumnos
con trastornos en su desarrollo cuya lengua materna no es el in-

gigs. El Lincoln School (Colegio Lincoln) para losrgrave y pro-
fundamente retrasados mentales, ofrece cuidar durante el dia a los
ngros que viven.coh sus familias y tambign a los nirios que viven

en el Waukegan Development Center.

El Waukegan Development Center (Centro de Desarrollo
deWaukegan) tiene 48 casas duplex en un solar de 36 acres cerca

2 24



217.

del centro de Waukegan. Este centro proporciona servicios resi-
denciales, terapeaticos y educativos a cerca de 400 adultos y ni-
rios con trastornos en su desarrollo. Abri6 sus puettas en 1975.
Los residentes aprenden muchas delas habilidades que necesitan
para llevar una vida mas independiente. Esta instrucci6n inten-
siva empieza con la habilidad de.cuidar de uno mismo, cOmo apren-
der a usar el orinal, vestirse, comer solo e higiene personal.
Los residentes j6venes que ya han dominado estas actividades ba-
sicas, asisten a clases de educaciOn especializada diarias en pro-
gramas comunitarios; los residentes mayores'asisten a talleres en
el centro o en la comunidad. El consorcio centro-comunidad esta
reflejado en todos los programas.

El Lake-McHenry Regional Program (LMRP) (Programa re-
gional de Lake-McHenry) se creo para suplementar los servicios de
educaci6n regular y especializada de estos dos condados. Facili-
tan tipos de evaluaciOn que son muy especializados y que resultan
demasiado caros para que los apoyen los colegios locales o los
distritos de educaciOn especializada. Entre 1969 y 197, compra-
ron instrumental para hacer examenes auditivos y se puso en prac-
tica'un programa de vista y oido para los nirios en edad pre-esco-
lar. Al crecer el programa se fueron aRadiendo mfis profesionales:
un asistente social, un tecnico del habla y del lenguaje, otro es-
pecializado en audiologia y un.psic6logo. En 1975 se cre6 el cen-
tro de diagn6stico comprehensivo. Algunos de los servicios que in-
cluye son: terapia f/sioa y voQacional, evaluaciOn diagn6stica
durante la infancia4 y un programa de educaci6n Padre-nirio para
servir a los nirios con trastornos en su desarrollo menores de tres
arios.

Desde 1974, la Lake-McHenry Regional Consortium Board,
(Junta del consorcio regional Lake-McHenry) ha evaluado sus pro-
gramas -y servicios existentes y un plan para identificar las ne-
cesidades de la poblaciOn de esta regi6n que siguen sin tener a-
yuda. Sus contactor continuos con las demfis agencias, programas
y representantes les mantienen en contacto con las comunidades lo-
cales.

Durante sus esfUerzos para crear nuevos programas y
para mejorar la vida de las personas con trastornos en su desarro-
llo a nivel del condado, del estado y delpais, esperamos que us-
ted hara una crbnica escrita para poner al corriente y meprar es-
te capitulo y para dejai- una pauta a los que vengan despues.

Se recomienda leer para compleiar su informaci6n

Gray, Mary Z. Mental Retardation Past and Present. Washington,
D. C.: President's Committee on Mental Retardation (PCMR),
1977.
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Este libro Sigue la historia del tratamiento de las
personas retrasadas en los Estados Unidos-desde el
movimiento humanitario de 1850 y posterior hasta el
presente. Contiene muchas fotografias y est5. escri-
to a nivel n5-tgcnico. Forma parta de una serie de
cuatro volfimenes que publica PCMR.

-Kanner, Leo. A History of the Care and the Study of the Mentally
Retarded. Springfield, Illinois: Charles G. Thomas, 1964.

Es la historia, documentada cuidadosamente, de los
principios de los cuidados para las personas con tras-
tornos en su desarrollo.' Sigue la extension espacial
y temporal de nuevas ideas y practicas en todo el mun-
do.

Maston, Virginia. A School for Peter. Carol Stream, Illinois:
Creation House,. 197.

La relaci6n autobiogreica del crecimiento del Grove
School en el Condado de Lake, Illinois. Describe los
comienzos humildes en los ultimos a:nos de la decada
de los 50.en la casa de la autorai hasta su conversibn
en un centro residencial y educativo para las personas
con trastornos en su desarrollo, a principios de la
decada de los 70.

Sloan, William and Harvey A. Stevens. A Century of Concerns A
History of the American Association on Mental Deficiency
1876-1976. (1976) American Association on Mental Deficiency,
Inc. 5201 Connecticut Ave. N. W. Washington, D. C. 20015

Cada una de las diet decadasincluidas en este volumen
tiene un capitulo aparte. Esta historia de 300 pAgi-
nas de la AsociaciOn, la mayor de las organizaciones
profesionales que se dedican a las personas con tras-
tornos en su desarrollo, presenta tres temas princi-
pales: el concepto cambiante de la oligofrenia, su
mejora o curabilidad y la relaciOn entre la oligofre-
nia y al comportamiento social.

Terese, Robert, con Corinne Owen. A Flock of Lambs. Chicago:
Henry Regnery Company, 1970.

Consiste en una serie de episodios e incidentes du-
rante los nueve arios en que los autores estuvieron a-
sociados con adultos que tenian trastornos en su de-
sarrollo. El relato empieza con la inauguraci6n de
una tienda para animales domesticos en el centro de
Chicago donde trabajaban adultos con trastornos en su
desarrollo. La expansiOn de este negocio hizo que se

.creara el Lambs' Farm en Libertyville, Illinois.
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Wolfensberger, Wolf. The Origin and Nature of Our Institutional
Models. Syracuse, New York,. 1975.

Es la crOnica de las actitudes esperanzas y politi-
ca que llev6 a la creaciOn de instituciones para re-
rasados mentales. Incluyet-una parte sobre las per-
cepciones vulgares de los retrasados menta]es como
lastimosos, enfermos, seres amenazadores, inocentes,
angelicos pero, raramente, como seres humanos que cre-
cen tambien. Critica las instituciones y explica las
ideologias y suposiciones que hay detracts de ellas.

..
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DIRECTORIO DE LOS SERVICIOS'PARA FANaLIAS EN

EL CONDADO DE LAKE, ESTADd DE ILLINOIS

Este es un directorio de todos los servicios en el
Condado de Lake, Estado de Illinois, para las personas que sufren
trastornos en su desarrollo. Tambien se incluyen todos aquellos
servicios fuera del Condado.de Lake que son asequibles y se usan
frecuentemente. Aunque se ha comprobado con cuidado toda la in-
formaciOn, los errores son, probablemente, inevitables. Se agra-
decera que nos .cumuniquen los rores que hayan encoritrado para
mejorar la utiliakd de las sucetvivas ediciones que se hagan de
este manual..

Los servicios estan clasificados por,orden alfabeti-
co y llevan las dfrecciones y rimeros de telefono vigentes en el

verano de 1979.

El indice que procede al directorio esta organizado
paralelamente al formato de secciones y c..pitulos de este manual.
Algunos servicios aparecen en varios sitios. Toda la.terminolo-
gla esta explicado en el texto del manual. Para sacar el maxim°
aprovecho de este directorio, recomendamosque se lean previamen-
te los capitulos correspondientes en el manual.

INDICE AL DIRECTORIO DE SERVICIOS

La organizaciOn para toda una vida

12ia6stivaci6n
Achievement Center
Chicago Osteopathic Medical Center
Children's Center for Learning
Children's Memorial Hospital
Children's Therapeutic Programs
Division of Services for Crippled Children
Epilepsy Rehabilitation Institute
Evanston Hospital
Glenbrook Hospital
Illinois Department of Mental Health and 0

Developmental Disabilities Subregion 7 -- Developmental
Disabilities Division

Illinois Institute for Developmental Disabilities (IIDD)
Lake McHenry tRegional Program (IMP).
Loyola University Medical Center
Lutheran General Hospital
Mercy Hospital and Medical Center
Michael Reese Hospital and Medical Center
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Northwestern University Memorial Hospitals
Pretbyterian-St.Luke's Hospital
Rehabilitation-Institute of Chicago
Schwab RehabilitationTospital
Shriner's Crippled Children's Hospital
Wyler's Children's Hospital of the, University

orChicago- p
University of Illinois Hospitals

Los rofesionales sue artiei ari.en la educacI6n

(sin servicios pertinentes)

las ersonas con trastornos en su desarrolloLa educaciOn

221.

es ecializada

. College of Lake County
Glenkirk Association. for Retarded
The Grove School
Illinois' Office of Education
Lake County Head Start
Lake-McHenry Regional Program (LMRP)
LowIncidence Cooperative Agreement
Northern Suburban Special Education
Special EdUcation District of Lake C
Trinity College
Waukegan Unit School Ditrict #60 --

Services

Citizens

La educaci'6n religiosa

,Congregation B'nat Tikvah
First Congretional Church
Immaculate Conception Church
Immanuel Baptist Churah
Messiah Lutheran Church
North Suburban Synagogue -- and Beth
Saint Andrew's Lutheran Church
Saint Dimas Church
Saint Joseph Chu7ch -- Libertyville
Saint Joseph Church -- Round Lake
Saint Mary's Church -- Buffalo Grove
Saint Mary's Church -- Lake Forest
Santa Maria del Popolo
Waukegan Developmental Center

Serevicios vocacionales

(LICA)
District (NSSED)
ounty (SEDOL)

Special Education

El

Clearbrook Center
Countryside Center
Glenkirk Association for Retarded Citizens
The trove School
Illinois Department of Rehabilitation Services (DRS)
Illinois State Job Service
Kenosha Achievement Center
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Lake'County Area Vocational Center (LCAV-C)
Lake County Compehensive Employment and Training Act

(CETA) Program.
Lake County Society for the Retarded
The Lambs; Inc..
'McHenry County Association for Retarded Citizens
North Shore Association for Retarded Citizens
Northwest Suburban Aid for the Retarded-
Opportunity, Inc.
President's Committee on Employment of the Handicapped

'`'Saint Coletta ,

Ambientes residenciales

Elaine Boyd. Creche.
Glenkirk Association for Retarded Citizens
Illinois Children's Hospital-School
Illinois Department of Mental Health and

Developmental Disabilities Subregion 7 --
Developmental Disabilities DiviN.on

Klingberg School
The Lambs, Inc.
Little City Foundation
Marklund Home
McHenry County Association for Retarded Citizens
Miseridordia North
Moraine Association
Mourit Saint Jos6ph
Orchard Village_
Riverside-Foundation
Saint Coletta
Waukegan Developmental Center

Apoyo familiar

Servicios para proteger la salud

Chicago Eye, Ear, Nose and Throat Hospital
Chicago 'Osteopathic Medical Center
Condell Hospital.
Easter Seal Society of Lake*County, Inc.
Feingold. Association
Good Shgpherd Hospital
Highland Park Hospital Foundation
Hyperactive Children's Institute --

Feingold Association of Illinois
Illinbis Masonic Medical Center-

"Lake County Crippled Children, Inc.
Lake" County Health .Department
Lake County Physician's Referral of the Lake County

Medical Society
Lake Forest. Hospital
Lake-McHenry Regional Program (LMRP)
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McHenry Hospital
Medi,Check International Foundation, Inc.
Nichael Reese. Hospital and Medic:61' Center
National Foundation of Dentistry fol\ the

Handicapped -

Northwestern University -- Frances Searle
Building

Patient PrescriPtion Information, Inc.
.

Saint Therese Hospital
Vetei'an!s Administration Hospital
Victory Memorial Hospital
Zion-Benton (American International) Hospital

Asesoria psicol6gica familiar

Epilepsy Foundation of America
Lake County, Chapter

Family Service Agency of North
Family Seritice Agency of South
Lake'Coufity Health Department
Youth and FamilkCounseling

El ocio

-- North Shore,

Lak4LCounty
Lake County

Botanic Garden of the Chicago Horticultural
-Society'

.

Boy Scouts of America
Camp Fire Girls -- Lake County Council
'Camp Henry Horner
Camp New Horizons
Center for EnriChed Living .

"..s.
Creative Children's Arts
Friends of handicapped. Riders
Girl Scouts
The Learning Exchange
Little City Foundation o

Northeastern Illinois Special Recreation Association
(NISRA)

Northern Illinois Special. RecreationAssociation
MISRA)

Northern Suburban Special Recreation Association
(NSSRA) v

. Northwestern Special Recreation Association
( NISRA)

Peacock Camp for Crippled Children
Ray Graham Associatipn's Camp Saint Francis
YMCA's and YWCA's

Sarvicios a nivel de/a comunidad

Catholic Charities .-- Lake.Courity Office
Connection Telephone Counseling. and Referral
Countryside Center for the Handicapped
Disabled Individual's Assistance Irine (DIAL)
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FISH
Fox Valley Home Health Service, Inc.
Glenkirk Association for Retarded Citizens
Jewish Family and CbmmUnity Service
McHenry County Association for Retarded Citizens
North Shore Help Line 1

North Suburban Self Help Center
Parental Stress Services (Citizen's Committee for

Children and Parents under Stress)
Regional Transportation Authority

Los planes econ6micos

Guardianship and Advocacy Commission
Lake County Bar Association -- Lawyer Referral Service
Lake County Department of,Public Aid
Social SecUrity'Admnistration

Algunas consideraciones sobre la cuesti6n de tener mfis hijos

The American College of Obstetrics and Gyne6ologists
Evanston Hospital
Lutheran Geineral Hospital
Northern Illinois Chapter -- American,Society of.

Psychoprophylaxis in Obstetrics,. Inc.
(Lamaze)

Rockford Memorial Hospital
Society for the Protection of the Unborn -through

Nutrition (SPUN)

Los padrehomo consumidores .

Los' padres y las necesidades de los hijos en casa

Illinois Bell Telephone -- Services for Vae Handicapped
Lake McHenry Regional Program (ARP)

Para los padres cue tienen hijos.en un programa

(Ver La educaciOn y las personas con trastornos en su de-
sarrollo)

Los padres como miembros de organizaci ones de padres

American Association' for the Edmation of the
Severely/Profoundly Handicapped (AAESPH)

American Association on Mental Deficiency (AAMD)
Coordinating Council for Handicaived Children (CCHC)
Council for Exceptional Children (CEC)
Down's Development,Counsel,
Down's Syndrome Congress
Epilepsy Foundation of America -- North Shore, Lake

County Chapter
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Hyperactive Children's Institute -- Feingold Association
of Illinois

Illinois Alliance for Exceptional Children. and Adults
Illinois Association for Retarded Citizens
llinois Society for Autistic Children
Illinois Regional Resource Center
National Association for Down's Syndrome (NADS)
National gssociation for Retarded Citizens (NARC)
National Easter Seal Association for Crippled

Children and Adults
National FOundation -- March of Dimes
National Society foi. Autistic Children (NSAC)
Parents' Campaign for Handicapped Children and

Youth -

President's Committee.
Handicapped.

President's Committee
Self-Help Developthent
United Cerebral Palsy

on Employment of the

on Mental Retardation .

Institute
of Greater Chicago

Los padres como organizadores de programas

Health System6 Agency for Kane, Lake and McHenry
(HSA/KLM)

Illinois Governor's Planning Council on Developmental
Disabilities

Lake County Coordinating Council for Mental Health, Su/stance
Abuse, and Developmental Disabilities

Lake County Special Education Advisory Committee
Subregion 7 Developmental Disabilities Services Act

(DDSA) Planning Committee
United Way of Lake County, Inc.

Los padres como defensores legales

225.

'Advocates for the Handicapped
Coordinating Council for Handicapped Children (CCHC)
Guardianship and Advocacy Commission
Illinoip Commission on Mental Health and Developmental Disa-

bilities
Illinois Developmental Disabilities Advocacy Authority
Illinois Developmental Disabilities Law Project 1

Illinois Office of Education
Lake County Bar Association -- Lawyer Referral Service
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INDICE ALFABETICO DE TEMAS Y NOMBRES

ACHIEVEMENT CENTER
Box 267, Grayslake, IL 60030 223-0333*

ADVOCATES FOR THE HANDICAPPED
2200 Merchandise Mart, Chicago, IL 60654 822-0435

AMERICAN ASSOCIATION FOR THE EDUCATION OF THE SEVERELY/PRO- -

FOUNDLY HANDICAPPED (AAESPH)
Membership Coordinator, 1600 West Armory Way, Garden View
Suite, Seattle, WA 98119

AMERICAN ASSOCIATION ON MENTAL DEFICIENCY (AAMD)
5201 Connecticut Avenue, N.W., Washington, D.C. 20015

THE AMERICAN COT.T,EGE OF OBSTETRICS AND GYNECOLOGISTS
1 East Wacker Drive, Chicago, IL 60601, 222-1600

BOTANIC GARDEN OF THE CHICAGO HORTICULTURAL SOCIETY,
P.O. Box 400, Glencoe, IL 60022 835-5440

BOY SCOUTS OF AMERICA
Northeast Illinois Council, 724 Vernon Avenue, Glencoe, IL

4'60022

Llame a: Paul Totzke 835-4142

Northwest Suburban Council, 1300 East RaneRoad, P.O. Box
968, Arlington Heights, IL 60006

Llame a: Joe DeKeyser 394-5050

CAMP FIRE GIRLS -- LAKE COUNTY COUNCIL 0
111 Oak Knoll Drive, Lake Villa, IL 60046

Llame a: Donna Monnier 356-7579

CAMP HENRY HORNER
P.O. Pox 232, Round Lake, IL, 60073

Young Men's Jewish Council Dan Fareniella 546-4435

Center for Enriched Living 679-8490

CAMP NEW HORIZONS
3042 Holdridge, Waukegan, IL 60085

*Todos los nfimeros de telefono llevan el Area Code 312, salvo
indicaci6n en contra.
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CATHOLIC CHARITIES -- LAKE COUNTY OFFICE
4 South Genesee Street,, Waukegan, IL 60085 623-1860

CENTER FOR ENRICHED LIVING
'9301 Gross Point Road, Skokie, IL 60076

Llame al LynnAlbanese 679-8490

CHICAGO EYE, EAR, NOSE AND THROAT HOSPITAL
231 W. Washington Blvd.,' C 'cago; IL 60606 372-9400
Clinic ext. 35

CHICAGO OSTEOPATHIC MEDICAL CENTER
, 5200 S. Ellis Ayenilb, Chicago, IT 60615

CHILDREN'S CENTER FOR LEARNING
National College of Education, 2532 N. Asbury, Evanston, IL
60201 256-5150 ext. 363/368/369

227.

Direbtor: Chris Johnson

CHILDREN'S MEMORIAL HOSPITAL
2300 Children's Plaza West Fullerton Parkway, Chicago, IL
60614

Child Psychiatry Divison 649-4589

CHILDREN'S THERAPEUTIC PROGRAMS
715 Lake Street, Oak Park, IL 60301 383-3800

Director medico: 'Paul J. Dunn

CLEARBROOK CENTER
3201 Campbell Road, Rolling Meadows, IL 60008 255-0120

COLLEGE OF LAKE COUNTY
t 19351 Washington Street,. Grayslake, IL 60030 223-6601

CONDELL HOSPITAL
Cleveland and Stewart, Libertyville, IL 60048 362-2900

CONGREGATION B'NAI TIKVAH
795 Wilmot Road, Deerfield, IL 60015 945-0470

CONNECTION" TELEPHONE COUNSELING AND REFERRAL
1125 North Milwaukee Avenue, Libertyville, IL 60048
Crisis phone: 367-1080 Office phone: 362-3381

COORDINATING COUNCIL FOR HANDICAPPED CHILDREN (CCHC)
407 South Dearborn Street, Room 680,, Chicago, IL 60605
939 -3513

COUNCIL FOR EXCEPTIONAL CHILDREN (CEC)
1920 Association Drive, Reston, VA 22091

235
,d+1



228.

COUNTRYSIDE CENTER FOR THE HANDICAPPED
P.O. Box. k12, Barrington, IL 60010 438-8855

Director ejecutrvo: Ralph Walberg

,CREATIVE CHILDREN'S ARTS
Lincoln Avenue, Winnetka, IL 60093 446-7260

DISABLED INDIVIDUAL'S ASSISTANCE LINE (DIAL)'
793=5000

DIVISION OF SERVICES FOR CRIPPLED C1ILDREN
Oficina regional: 43 E. Ohio, Chicago,. IL 60611. 996-3563

DOWN'S DEVELOPMENT COUNSEL
P.O. Box 118, Grayslake, IL 60030 746-5076

a Presidente: Ruth Collins

.4
DOWN'S SYNDROME CONGRESS

Membership Chairman, 118 Paloma Drive, San Antonio, TX
78212

EASTER SEAL SOC ±ETY OF"--LAKE COUNTY INC.
1125 North Milwaukee Avenue, Libertyville, IL 60048
367-1750

ELAINE BOYD CRECHE
Bloomingdale, IL 60108 529-3350

Administrador: Jacklynne Pettitt

EPILEPSY FOUNDATION OF AMERICA -- NORTH SHORE, LAKE COUNTY CHAPTER
614 Lincoln Avenue, Winnetka, IL 60093 441-7560 ,

Oficina en Chicago: 22 WestMonroe, Chicago, IL 60603,
telgtono: 332-4107

Oficina nacionalo 1828 L Street Nail., Suite 406, Washiligton,
D.C. 20036, telefono: 202-293-2930

0

EPILEPSY REHABILITATION INSTITUTE
5825 Cermak Road, 5th Floor, Cicero, IL 60650 652-3581

EVANSTON HOSPITAL
2 Ridge, Evanston, IL 60201 492-2000

FAMILY SERVICE AGENCY OF NORTH LAKE COUNTY
319 North County Street, Waukegan, IL 60085 662-4464

Otras oficinas: 200 North Milwaukee Avenue, Lake Villa,,
IL 60046, telgfono: 356-1944

Shiloh Village, 2725 Sheridan Road, Suite 16, Zion, IL
60099, telefono: 872-4388
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HEALTKSYSTEMS AGENC FOR KANE LAKE AND McHENRY HSA KLM
Stu h Northwest ghway, Cary, IL 0013 39,00 1

Diredtor: Richard Janishewski

HIGHLAND PARK HOSPITAL FOUNDATION
718 Glenview Avenue, Highland Park, IL 60035 .432-8000

BYPERACTTVE CHILDREN'S INSTITUTE -- FEINGOLD ASSOCIATION OF
ILLINOIS. .

1755 West.Roscoe, Chicago, IL 60657 477-3:472 o 472-6744

ILLINOIS ALLIANCE FOR EXCEPTIONAL CHILDREN AND ADULTS
515 West Giles Lane, Peoria, IL 61614 309-691-0256

Presidentes Sally Hoerr.

ILLINOIS ASSOCIATION FOR RETARDED CITIZENS
Ridgely Building, 504 East Monroe, Springfield, IL 62701
217-522-9643 o -9644

Director'ejecutivos Donald Moss

Oficina en Chicago:. 6 North Michigan Avenue, Chidago, IL
60602, telgfonos 263-7135

ILLINOIS BELL TELEPHONE -- SERVICES FOR THE HANDICAPPED
212 West Washington, Chicago, IL 60606 742-4421

ILLINOIS CHILDREN'S HOSPITAL-SCHOOL
1950 West Roosevelt Road, Chicago, IL 60608 341-6220 .

ILLINOIS COMMISSION ON MENTAL HEALTH AND DEVELOPMENTAL DISABILITIES
State Capitol Building, Springfield, IL 62706

ILLINOIS DEPARTMENT OF MENTAL HEALTH AND DEVELOPMENTAL DISABILITIES
SUBREGVON 7 -- DEVELOPMENTAL DISABILITIES" DIVISION

750 South State Street, Elgin, IL 60120 742-1040, ext. 2400

\ Directors Richar Hammes

ILLINOIS.DEPARTMENT OF REHABILITATION SERVICES (DRS)
(anteriormente el Illinois Department of VocatiOnal Rehabili-
tation, DVR) 2229 Grand Avenue, Waukegan, IL 60085 244-8474

o

ILLINOIS DEVELOPMENTAL DISABILITIES ADVOCACY AUTHORITY
1 West Old State Capitol Plaza, Suite 917, Springfield, IL
62701 217-785-1541

Dos dofensores que sirven el Condado de Lake: Ms. Phyllis
Korwin del Waukegan Developmental Denter, Waukegan, IL 60085,
y Mr. George Ackron IDDAA Advocate, 666 Russell Court,
Room 1-B, Woodstock, IL 60098.,
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FAMILY SERVICE AGENCYOF SOUTH LAKE COUNTY
.777 Central Avenue, Highland Park, IL 60035 432-4981

Otras oficinas: 202 Soutn CookStreet, Barrington, IL
60010, te16fonos 381'4981

Route 83 y Diamond Lake_Road, Mundelein, IL 60060, tell-
fonos 949-5090

FIRST CONGRETIONAL CHURCH
315 North'Utica, Waukegan IL 60085 336-5368

FISH
Barrington, IL 60010, 381-7474 y Deerfield, IL 60015
498-123%

FOX VALLEY HOME HEALTH SERVICE, INC.
7* South County Street, Waukegan, IL 60085 662-0120/0121/
0122

FRIENDS aF HANDICAPPED RIMS
5923 West Barry, Chicago, IL 60634

Llame a: Nancy Wise 637 -1911

GIRL SCOUTS
Lakeview Council, 732 North Genesee Street, Waukegan, IL
60085

Llame a: Jody Evans' 662=:5725

Moraine Council, 747 Deerfield Road, Deerfield, IL 60015

TeleTono: 945-7750 :

Sybaquay Council, 15:Ziegler Court, Elgin, IL 60120

GLENBROOK HOSPITAL
2100 Pfingsten, Glenview,- IL 60025 729 -8800

ACASSOCIALICIRIRES
701 Harlem Avenue, Glenview, IL 0025 729-6870

GOOD SHEPHERD HOSPITAL
Barrington, ri, 6001

THE GROVE SCHOOL .

40 East Old Mill Road,' Lake Forest, IL. 60045 234-5540

Director: Virginia F. Matson
. :

GUARDIANSHIP AND _ADVOCACY COMMISSION
1 West Old State Capitol Plaza, Suite 917, Springfield, IL
62701 217-785-1541
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ILLINOIS DEVELOPMENTAL DISABILITIES LAW PROJECT
343 South Dearborn Street, Suit 709, Chicago, IL 60604

_341-.9026

Director del proyectos ).Wallace Winter

ILLINOIS GOVERNOR'S PLANNING COUCIL ON DEVELOPMENTAL DISABILITIES
222 South o ege, Spr ngfield, IL 270 7- 7:2 -9.9.

Directoi ej'ecutiT Raymond Ramirez

"))

ILLINOIS INSTITUTE FOR EVEL'OPMENTAL DISABILITIES (IIDD)
1240 W. Roosevel Roadl Chicago, IL 60608 341-8000

ILLINOIS MASONICc-MEDICAL"CENTER
927 Wellington 'Avenue; Chicago, IL 60657

. telfitonot 525-2300, ex . 651.

ILLINOIS' OFFICE OF EDUCATION
100 North First Street, Springfield, IL '62777 217-782-4321

ILLINOIS REGIONAL RESOURCE CENTER
Northern Illinois University, Depai-tment of Learning and

. Development, Graham Hall 245, DeKalb, IL. 60115 $

ILLINOIS SOCIETY FOR AUTISTIC CHILDREN
730 East Vine Street, Room 211, Springfield, IL 62703

Director ejecutivo: Lana Cooney ,

ILLINOIS STATE JOBS ERVICE
150 Genesee Street, Waukegan,

IMMACULATE CONCEPTION CHURCH
510 Grand Avenue; Waukegan, IL

IMMANUEL BAPTIST CHURCH
1016 grand Avenue, Waultegan, IL 60085

IL 60085

60085

JEWISH FAMILY AND COMMUNITY SERVICE
210 Skokie Valley.Road, Highland Park,

KENOSHA ACIEVEMENT CENTER
1218 79th Street, Kenosha, WI 53140

662-6913

623-1850

336-4800

IL 60035 831-'4.225

414-658-1687

KLINGBERG SCHOOL .

Route 2, Box 312,'Mundelein, IL 60060 526-2176

DirectOr: Irene Klingberg

LAKE COUNTY AREA VOCATIONAL CENTER (LcAvql
19525 Washington Street, Grayslake, IL 60030 223-6681

ti
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LAKE COUNTY BAR ASSOCIATION -- LAWYERREFERRAL SERVICES
. 244....3140

LAKE COUNTY COMPREHENSIVE EMPLOYMENT AND TRAININGACT (CETA) PRO-
GRAM

307 West Washington Street, Waukegan, IL 60085 249-2200

LAKE COOTY COORDINATING COUNCIL FOR MENTAL HEALTH, SUBSTANCE,
ABUSE) AND DEVELOPMENTAL DISABILITIES

Lake County Board of Health, 3010 Grand Avenue, Waukegan,
IL 60085 689-6700

LAKE COUNTY CRIPPLED CHILDREN, INC.
322 O'Plaine Road, Gurnee, IL 66031 336-7624

Administrador: Catherine Dietmeyer

LAKE COUNTY DEPARTMENT OF PUBLIC AID
114 South Genesee, Waukegan, IL 60085 336-5212

LAKE COUNTY HEAD START
574 McAlister Street,.Waukegan,, IL 60085 244 -0043 o ,0044

Director: Thera Ramos

TAKE COUNTY HEALTH DEPARTMENT
3010 Grand Avehue, Waukegan, IL 60085 689-6700

Director ejecutivo: Dry/Steven Potsic

LAKE COUNTY PHYSICIAN'S REFERRAL OF THE 'LAKE COUNTY MEDICAL SOCIETY
226 Genesee Street, Waukegan, IL 60085 662-7766

LAKE COUNTY SOCIEMFOR THE RETARDED
Robert A. Flood Work Activity Center, 2713 Deborah, Zion,

. IL 60099 872-5557

Director: Robert A. Flood

LAKE COUNTY SPECIAL EDUCATION ADVISORY COMMITTEE
A904 County Building, Waukegan, IL 60085 689-6313

LAKE FOREST HOSPITAL
660 Westmoreland, Lake Forest, IL 60045 234-5600

LAKE-McHENRZ REGIONAL PROGRAM (LMRP)
4440 Grand Avenue, Gurnee, IL 60031

Director ejecutivo: Mary Budzik

THE LAMBS, INC.
P.O. Box 520, Libertyville, IL 6004

ft

THY /EARNING EXCHANGE
424 Lee Street, Evanston, IL 60202

240.
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LITTLE CITY FOUNDATION
P.O. Box 900, Palatine, IL 60067 358 -5510

Superintendentes Donald Becker

IOW INCIDENCE COOPERATIVE AGREEMEETIIICA1
8257 Harrison Street, Niles, IL 60648

LOYOLA UNIVERSITY MEDICAL CENTER
2160 South First Avenue, Maywood, IL

LUTHERAN GENERAL HOSPITAL
1,775 Dempster, Park Ridge, IL 60068

MARKIUND HOME
164 South Prairie, Bloomingdale, IL

679-7950.

60153

696-2210

60108 529-2871

McHENRY COUNTY ASSOCIATION FOR RETARDED C
1005 McHenry Avenue, Woodstock, IL

McHENRY HOSPITAL
McHenry, IL 60050 815-385-2200

ITIZENS
60098 815-338-5584

MEDIrCHECK INTERNATIONAL FOUNDATIONS INC.
2640 Golf Road, Glenview, IL' 60025 724-8280

MERCY HOSPITAL AND MEDICAL CENTER
Stevenson Expressway at King Drive, Chicago, IL 60616

Para Dins informaciOn llames 567-2128

MESSIAH LUTHERAN CHURCH
200 Ivanhoe Road, WaUconda, IL 60084 526-7161

MICHAEL REESE HOSPITAL AND MEDICAL CENTER
^: 2929 South Ellis, Chicago, IL 60616

NUSERICORDIA NORTH
,6300 North Ridge Boulevard, Chicago, IL 60660 973-6300

MORAINE ASSOCIATION-
P.O. Box 3l Highland Park, IL 60035 433-3182

Diiector ejecutivol Lee Kranig

MOUNT SAINT JOSEPH
Route 3, P.O. Box .365, Lake Zurich, IL 60047 438-5050

' Directors Sister Margaret Vogel

NATIONAL ASSOCIATION FOR NWN'S SYNbROMEH(NADS)
P.O. Box 63, Oak Park, IL 60303 369r7739
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NATIONAL ASSOCIATION FOR RETARDED CITIZENS (NARCJ
-----11.767Ea3109, 2709 Avenue E. East, Arlington, TX 76011

Para informaciOn sobre la legislaci6n m&B reciente y las
tendencias legales escriba a GovernmentaJ. Affairs Office,
NARC, Suite 516, 1522 K Street N,W., Washington, D.C. 20005.

THE NATIONAL EASTER SEAL ASSOCIATION FOR CRIPPLED CHILDREN AND
ADULTS

2023 West Ogden. Avenue, Chicego, IL 60612

NATIONAL FOUNDATION -- MARCH OF DIMES
Metropolitan Chicago Chapter, 53 West Jackson Boulevard,
Chicago, IL 60604 341-1370

NATIONAL FOUNDATION OF DENTISTRY FOR THE HANDICAPPED
1726 Champa Street, Suite 422, Denver, CO 80202

NATIONAL SOCIETY FOR AUTISTIC CHILDREN (NSAC1
169 Tampa Avenue, Albany, NY 12208 515-489-7375

NORTH SHORE ASSOCIATION FOR RETARDED CITIZENS
2525 Church Street, Evanston, IL 60201

NORTH SHORE HELP LINE
P.O. Box 1001, Highland Park, IL 60035

NORTH SUBURBAN SELF HELP CENTER
X755 Laurel Lane, Highland Park, IL

NORTH SUBURBAN SYNAGOGUE -- BETH EL.
1175 Sheridan Road, HEEhland.Park,

86.9-6610

945-0670

60035 433-4130

IL 60035 432-8900

NORTHEASTERN ILLINOIS SPECIAL RECREATION ASSOCIATION (NISRA)
P.O. Box 70877Elikegan, 117651237f49-3000

NORTHER! ILLINOIS CAPTER -- AMERICAN SOCIETY FOR PSYCHOPROPHYLA-
XIS IN OBSTETRICS, INC. (LAMAZE)

P.O. Box. 17 Highland Park, IL 60035 433-5550

NORTHERN ILLINOIS SPECIAL RECREATION ASSOCIATION (NISRA)
01C Crystal Lake" Plaza, Crystal Lake, IL 60014 815-459-0737

NORTHERN SUBURBAN SPECIAL EDUCATION DISTRICT (NSSED)
760 Red Oak Lane, Highland Park, IL 60035 831-5100

Superintendentes Dr. Stanley T. Bristol

NORTHERN SUBURBAN SPECIAL RECREATION ASSOCIATION
760 Red Oak Lane, Highland Park, IL 70035

NORTHWEST SUBURBAN AID FOR THE RETARDED
65 East Palatine Road, Wheeling, IL 60090
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NORTHWESTERN SPECIAL RECREATION ASSOCIATION (NWSRA)
600 North Ridge, Arlington Heights, IL 0004 394-4948

NORTHWESTERN UNIVERISTY -- FRANCES SEARLE BUILDING
2299 heridan Road, Evanston, IL 0201

NORTHWESTERN UNIVERSITY MEMORIAL HOSPITALS
/0. 303 East Superior Street, Chicago, IL 60611

P6ngase en contacto cons Dr. Richard Rovner, 649-7950

OPPORTUNITY, INC.
777 Central Avenue, Highland Park, IL 60035 433-6300

Presidente: John Cornell' 1

ORCHARD VILLAGE
7670 Marmora,, Skokie, IL 60077 967-1800

Director ejecutivos Bernard Saltzberg

PARENTAL STRESS SERVICES (CITIZENS' COMMITTEE FOR CHILDREN AND
PARENTS UNDER STEESS)
-----34 East Jackson Boulevard, 'Chicago, IL 6T53-0-4-W-6-ui

PARENTS' CAMPAIGN FOR HANDICAPPED CHILDREN AND YOUTH
P.O. 'Box 1492, Washington, D.C. 20013

PATIENT PRESCRIPTION INFORMATIM INC.
5942 South Central Avenue, Chicago,

PEACOCK CAMP FOR CRIPPLED CHILDREN
509 Deep Lake Road, Lake Villa, IL

Llames 356-5201 -

PRESBYTERIAN -ST. LUKE'S
1753 West Congress Parkway, Chicago, IL 60612

IL 60638 582-1173

60046

verano; 356-3931 -- invierno

HOSPITAL

Birth Defects Special Treatment Center 942-6398

PRESIDENT'S COMMITTEE ON EMPLOYMENT OF THE HANDICAPPED
Washington, D.C. 20201

RAY GRAHAM ASSOCIATION'S CAMP ST. FRANCIS
266 West Fullerton Avenue, Addison, IL 600 1

Llame a: James Huscht 325-3857

REGIONAL TRANSPORTATION AUTHORITY
2504 Washington, Waukegan, IL 60085

Escriba al Reduced Fare Program, Regional Transportation
Authority, P.O. Box 3858, Chicago, IL 60654

2413



236..

REHABILITATION INSTITUTE OF. CHICAGO
345 East Superior Street, Chicago, IL 60611 649-6000

RIVERSIDE FOUNDATION
-

Route 1, P.O. Box 158 Mundelein, IL 60060 634-3973

Director ejecutivos Pete Mule

ROCKFORD MEMORIAL HOSPITAL
2400 North Rockton Avenue, Rockford, IL 61.7-01 815-968-6861

SAINT ANDREW'S LUTHERAN CHURCH
10 South Lake Street; Mundelein, IL 60060 566-8081

SAINT COLETTA -

Jefferson, WI -53549 4147674-4330

. Administradors Sister Mary Sheila

SAINT-DISMAS CHURCH
"

2600. Sunset Avenue, Waukegan, IL 60085 244-9511

SAINT' JOSEPH CHURCH -- LIBERTYVIT,T,F;

30 Hurlbert Court, Libertyville, IL 60048 362-5797

SAINT JOSEPH CHURCII -= ROUND LAKE
114 North Lincoln Avenue, Round Lane, IL ,60073 546-3610

SAINT MARY'S. CHURCH -- BUFFALO GROVE
75 North Blffalo Grove Road, Buffalo Grove, IL 60090

SAINT MARY'S CHURCH -- LAKE FOREST
175 East Illinois Road, Lake Forest, IL 60045 234-0205

SAINT THERESE HOSPITAL
2615 Washington, Waukegan 60085 688-5800

SANTA MARIA DEL POPOLO
126 North Lake Street, Mundplein, IL 60060 566-7340

SCHWAB REHABILITATION HOSPITAL
1401 South California Avenue, Chicago, IL 60608

SELF-HELP DEVELOPMENT INSTITUTE
Center for Urban Affairs, Northwestern University, Evanston;
IL 60201 492-3395

Director: Dr. Leonard Borman

SHRINER'S CRIPPLED CHILDREN'S HOSPITAL
2211 North Oak Park Avenue, Chicago, IL 60635

Oficina nacionals 323 North Michigan Avenue, Chicago, IL
60601, 346-8323
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SOCIAL SECURITY ADMINISTRATION
2500 West Grand Avenue,'Waukegan; IL 60085 244-5050

SOCIETY FOR THE'PROTECTION OF'THE UNBORN THROUGH NUTRITION (SPUN)
*. 17 North Wabash Street, Chicago, IL 60602 332-2334 .

.SPECIAL EDUCATION DISTRICT OF LAKE COUNTY SEDOL
4440 Grand.Avenue, Gurnee, IL 6.0031 23-0021

Superintendentes L. p.

SVBREGION 7 DEVELOPMENTAL DISABILITIES SERVI9VICT (DDSA) PLAN-
NING COMMITTEE

188 South Northwest Highway, Cary, IL 66013 639-0061

P6hgase en contacto'cons Mark Mayo'

TRINITY COLLEGE
.

. 2045 Half Day Road, Deerfield, IL 945-6700

UNITED CEREBRAL PALSY OF GREATER CHICAGO
343 South Dearborn Street, Room 1810, Chicago, IL 064
922 -2238

Oficina nacionals United Cerebral Palsy Associations, Inc.,
66 East 24th Street, New York,'New York, 10016, telefoncs
212-889-6655

UNITED WAY OF LAKE COUNTY, INC.
Rocim 201, Belvidere Office Plaia, 2835 Belvidere Street,
Waukegan, IL 60085 662-3580 -

UNIVERSITY OF ILLINOIS HOSPITALS -

0 South Wood, Chicago, IL 60612

VETERAN'S ADMINISTRATION HOSPITAL
Buckley Road, North Chicago,

VICTORY MEMORIAL HOSPITAL
1324-147 SheridaRT-Wgukegan,

WAUKEGAN COMMUNITY UNIT SCHOOI
SERVICES

1201 North Sheridan Road,
ext. .44 0

,

IL 60064 689-190o

IL 60085 . 688-3000

DISTRICT #60 -- SPECIAL,E=ATION

Waukegan, IL =00:5 33 -3100,

Director de la educaciOn esPeoializadas William E. Vickers

WAUKEGAN DEVELOPMENTAL CENTER
Dugdale Circle Waukegan, IL 60085 249-0600

SUperintenderites Patrick Saunders

215,



I

WYLER'S CHILDREN'S HOSPITAL OF THE UNIVERSITY OF.CHICAGO
9-56 East 59th Street, ChiFq57fE0637

YMCA -= BUEHLER
Northwest HighWay and Countryside Drive;

YMCA -- LEANING TOWER
6300 Touhy Avenue, Niles, IL 60648

. -

YMCA -- NORTH SUBURBAN
2705 TechAY Road, Northbrook, IL 60062

, 238.

Palatine, IL 60067.

YMCA -- NORTHWEST SUBURBAN
J00 Northwest Highway, Des Plaines, IL 60016

OTROS YMCA and YWCA
'YMCA of Greater Lake County -- South Genessee
655 South .Genesee Street, Waukegan, IL 66085

YMCA of Greater Lake. County -- Central Branch
204 North County Street, Waukegan, IL 60085

YMCA -- Central Lake Family
424 North Prospect, P.Indelpin, E.,- 60060

YWCA Waukegari
145 North Genesee, Waukegan, IL 60085

Stree Branch

YWCA -- Lake-Cook
755 Laurel Avenue; `Highland Park, IL 60035

"YOUTH AND FAMILY COUNSELING .
A

1,125 Nprth Milwaukee Avenue,. Libertyville, IL 60048 362-,
5991.

ZION-EENTON (AMERICAN INTERNATIONAL) HOSEITAL
Shiloh Blvd., Zion, IL 60099 872,4561

/


