Intended for parents ©f developmentally disabled
children, the handbook, in Spanish, provides informaticr on service
needs and services available in Lake County, Illinois. Section I

. focuses on life course /planning with sections of diagncsis and-
assessment, professionals involved mith special educaticn, educatiod

. for the develcpmentally disabled, vccational services, and living
environments. A second sectior discisses. family supgert services in
the following areas: health care, family counseling, recreaticn,
community services, financial planning, and family planning. Section
IIT, cn consumer action, addresses parents and the needs c¢f children
at home, parents c¢f children in prcgrams, parents as mezbers of
parents' organizations, parents as planners of prograss, and parents
as legal and legislative forces. ¥ final section descrites Eéﬁ“} :

palsy, epilepsy, and autism; and ccnsiders 4 noncategorical
definition cf developmental disabilities.. Also provided are a

. philosphy and history of develcpmental disabilities services,
specifically in Lake County: and a directory of services for Lake
County families. (SB)
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Introduccidn ]

3 . . %

El mundo del nifio con trastornos del desarrollo ha
s sido escrito de conformidad con la tendencia actual de situar
- los servicios para los'nifios que presentan trastornos en su

P degsarrollo .y sus familias .dentro del &mbito de la comunidagd.

4

-

El formato del manual y la seleccidn de la informaci®n que se ha
' .Ancluido en .8l resultd de la identificacibn de las necesidades
v Yy logros de una comunidad particular -- Laké County (el'Condado

: ' de Lake) en el’estado de Illinois. E1 Condado de Lake, situado
en él .xrincdn ‘noreste del estado, estid formado por una poblacidn
muy diversa.en cuanto a grupos socioecondmicos, &tnicos y racia-
les y en cuanto a-grupos urbanos’, que viven en las afueras y
zonas rurales., Este condado tawbién ofrecia una/gran seleccibn
\ . de servicios para las personas que presen trastorhos en su
Ce " desarrollo: un centro residencial import:§§e. el estado, pro-
‘ gramas residenciales privados mis pequefios,/dos distritos de
educacidn especializada para nifios con trastornos en su desa-
) rrollo, uno comunitario y dos mis, cooperativos, talleres ,para
3 estas personas'y programas de educacidn vocacional., En este
_ momento, en este condado, se estin montando programas de residen-

cia alternativa, oportunidades de empleo y servicios de ayuda a

. Este manual esti pensado como. prototipo que pueda .
ser itil para cualquier comunidad que tenga una red de servicios
significativos y atcesibles, sea una frea metropolitana muy

;//grande 0 un condado rural. Creemds que las necesidades del nifo
", que presenta trastornos en su desarrollo y de su familia -- la
i planificacidn para toda una vida, el apoyo familiar, actividades
en pro del consumidor y el establecimiento de definiciones y
. cursos de accidn que aseguren el cuidado de las necesidades de
. estas personas -- serin las mismas sea cual sea su lugar de resi-
' dencia. Hemos intertado hacer una exposicidn 1o bastante clara
sobre los® criterios gue respaldan nuestras recomendaci®nes para.

' que este manual sea Util para los padres que viven fuera del
Condado de Lake,wincluso—en—suformato-actuals -Desde- luego, seria
.mucho mis Gtil si se cambiaran las referencias locales y se inclu-
yera un directorio, d8 servicios adecuado para aquella ‘comunidad.

. ) . Para hacer este manual, conseguimos informacidn sobre
. la red de servicios qué de hecho se usan, mediante un cuestionario
] de 57 phginas que se envid por correo a 330 familias del Condade
de Lake, todas ellas con hijos con ‘trastorzos en su desarrollo de
, 2l afios de edad o menores, Para esta investigacibn se definib-a
~  los Aifios que presemtan trastornos en su desarrollo como los nifios
: que sufri'eran las siguientes invalideces: Oligofrenia, paridlisis
« cerebral, epilepsia, autismo o invalideces miltiples que incluyera
gurid de &stas, cuya invalidez hacia necesario que de las horas de
educacidn tuviera que estar m&s del 50 por ciento en un programa
de 'educacidn especializada. Fuimos a visitar personalmente a
tedas las agencias y centros que efrecen servicios a’nifios con
trastorhos en su desarrollo en, el Condado. En cada lugar nos

?
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fijamos bien en todos los aspectos del programa e hicimos una entre-
vista a un profesional que tuviera contacto directo con los niﬁos,
a un admlnrstrador, 0 a un padra, por lo menos. Mientras recogla—
mos esta informacidn nos pusimos en contacto con personas que pu—
dieran ayudarnos en el trabajo editorial. El borrador de cada

.ﬂcapitulo fue criticado por padres y por profesionales y sus su-

-
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gerencias se incorporaron en la vers1on final del manual.

Como la 1nforma01on que recoglmos fue muy voluminosa
tuvimos que partir de algunas suposiciones para hacer que la ma-
teria fuera més maneJable. Hemos supuesto que escribimos para
padres que tienen educacidn secundaria o su equivalente, pero .
sin ningQn conocimiento universitario o profesional. Hemos in-
tentado proporcionar informacidn suficiente para el padre que esta
empezando a conocer ‘cuales son los servicios existentes para nifios
que presentan trastornos en su desarrollo y para el padre que ya
tiene experiencia pero’que gg%ere saber si existe o no un tipo de
servicio nuevo. Suponemos q los padres tienen iniciativa propia..
Las ideas y sugeyencias de este libro son sblo paraf{empezar. De *
hecho, los ‘proyectos basados en estas ideas y sugerenclas son de tal
cantidad que se podria ampl%ar cada capitulo en propor01on al libro_
e incluso asil podrian no estar totalmente expuestos todos los as- -
pectos de un servicio particular. Suponemos que si a los padres
se les da bastante informacidn para que se den cuenta de lo que
deberia existir; tendrén la perseverancia de encontrar un experto
erudito que les pueda ayudar a buscar la mejor solucidn para las -
necesidades particulares de su hijo. Suponemos gque-un padre que
busca ayuda en un manual serd capaz de controlar sus emociones y
%sforzarse en mejorar al maximo el desarrollo de su hlJO y de su

amilia. .

Suponemos que hay cambios frecuentes en los servicios Yy
enyel personal. Por lo tanto hemos incluido pocos nombres 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 Gtil aunque cambien las
direcciones y los nimeros de ‘teléfono porque las nuevas direcciones
V. teléfonos estarin en la guia felefonlca o lo tendran en el ‘'ser- .
vicio de informacidn de la compafiia telefdnica. !

-

Hemos 1ntentado poner énfasis sobre "lo que pueden hacer
los padres como individuos 7y donde es necesario el esfuerzo de un
grupo. Este &nfasis refleja nuestra creencia de que los padres
son los miembros mas importantes del equipo de profesionales que )
trabajan con los nifios que presentan trastornos en su desarrollo.
Los padres son los ﬁnlcos del equipo que tienen una perspectiva de
,la vida entera del nino Yy los Gnicos que participan en un momento
"dado .y durante muchos afios, Por lo tanto los padres deben ser los
verdaderos coordinadores de los serficios para conseguir los miximos
beneficios paosibles para los nifios.,

. Matrijean Suelzle, Ph.D. -
' . Vincent Keenan

Northwestern University woooe .
Evanston, Illinois :
Septiembre de 1979. 8
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‘LA ORGANIZACION PARA TODA UNA VIDA ¥

Durante toda la vida de un nifio que presenta tras-
tornos en su desarrollo, las evaluaciones de sus capacidades e
incapaciliades determinan que tipo de programa escolar, trata-
miento médico y/o ayuda -especiidl tendri para estimular su desa-
rrollo, La organizacidn para toda una vida incluye el diagnds-
tico y la evaluacidn de la incapacidad, encuentros con una gran ,
variedad de profesionales, programas educativos, servicios voca-
cionales y la seleccidn de ambientes residenciales apropiados..

. Cuando el nifio es afin pequefio se le, hacen unos exia-
menes‘'médicos, psicoldgicos y educacionales para -determinar qué
incapacidad sufre y lo que se puede hacer para ayudarle., Las

.mejores evaluaciones se hacen en hospitales grandes, clinicas y
programas que pueden incluif a muchos profesionales distinjos.
Normalmente un diagndstico o examen psicoldgico hecho por sola-
mente un médico no es bastante para evaluar la capacidad del nifio.
Por ejemplo, un nifio; que parece sufrir un retraso en su desarro-
1llo podria ser diagnosticado como retrasado mental, seglin los re-~
‘sultados de un examen, cuando es posible que el problema sea que
no puede oir bien. La decisidn Sobre a quéd clinica, hospital o
programa hay que llevar al nifio incluye muchas preguntasi

¢Cuanto costarf la evaluacidn? ;Cuil es el mejor tratamiento
para un nifio determinado? 1Las respuestas a estas preguntas las
encontraré en el capitulo sobre Diagndstico y evaluacidn.

<y Los programas de educacidn especializada incluyen una
gran variedad de especialistas. Con frecuencia los ,padres no
Ttienen une idea muy ‘clara’ sobre qué relacidn existe entre estos
especialistas y sus hijos y no saben qué preguntarles para infor-
marse. Como los titulos que llevan los especialistas les pueden
confundir, el capitulo sobre "Los profesionales que participan
‘enn la educacidn especializada" tiene una breve descripcidn de la
educacidn especializada y de la experiencia que tiene cada profe-
sicndl. Para evitar la fragmentacidn o falta de-continuidad,

es una practica acértada que los padres conozcan personalmente a
todos los profesionales que tratan a su hijo y les entreguen los
datos exactos y al dia. El capitulo ofrece sugerencias sobre
como pueden los. padres trabajar con los profesionales,~d&ndoles
informacidn y,recibiéndola de ellos, para mejorar el ‘desarrollo
de su hijo. Esto se consigue, principalmente, manteniendo la
misma filosofia en casa y en el colegio. e

- . i
- . La educacidn especializada para los nifios que sufren

trastornos en su desarrollo existe, por mandato- legal, para los
nifios entre lcs 3 y los 21 afios y con un programa de interven-
-cidn temprana entre el nacimiento y les 3.anos. Se ofrecen muchos
tipos de servicios. TLos nifos cambian de tipo y de nivel de )
educacidn especializada seglin cambieh sus necesidades ¥ sus ca-
pacidades. El capitulo sobre "La educacidn" explica los servicigi
para las distintas edades: intervencidn temprana, pre-escolar/
_Primaria, secundaria y la etapa transitoria a la madurez. Todos

)
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los afios de preparacidn tendrfn un finali feliz si los padres
comprenden y apoyan la relacidn entre el curso de estudios de los f
colegios y las metas para el desarrollo del nifio. El fin de la
educacidn deberia ser potenciar al méximo su capgcidad de tener

‘una 'vida adulta satisfactoria. . .

0 sea, que la educacidn debe brindar a las personas
que presentan.trastornas en su desarrollo la capacidad y la ins-.
truccidn que les permita funcionar como adultos independientes,
dentro de lo posible. Ios nifios no son rnunca demasiado jOvenes
para aprender los hibitos de trabajo positivos y las actitudes
de ser respohsables, puntual, seguir instrucciones, ser cortés
y cooperar.  Recibir un diploma sin un empleo o la posibilidad
de instruirse mis, .limita las posibilidades de ser independiente
y la continuacidn de su desarrollo., La instruccidn 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 supervisidn. Los patrones
tambi&n necesitan entender’'a las personas invélidas., Finalmente
las oportunidades de empleo son mucho me jores si hay aceptacidn
por parte’ de la comunidad.

e .Normalmente, es muy dificil para los padres el que
su hijo se vaya.de casa, independientemente de su_edad. Para
la mayoria de las familias esta decisibn se tomard al terminar la -
etapa de asistir al-.colegio. No obstante los padres siguen .
cuidande a su hijo emocional y econdmicamente durante el resto
de su vida. 'El capitulo sobre ambientes residenciales explica
los tigos de programas pliblicos y privados, que tienen el apoyq
del estado, da sugerencias sobre como, evaluar ambientes residen-
ciales y examina el sighificado de ser independiente. Siel - -
nifio se va a vivir ,fuera de casa.cuande sea 'mayor, la preparacidn
para este momento y nueva situacidn debe empezar muchos ahos antes.
Es el resultado de la planificacidn que se ha llevado a cabo- de

la vida de%rniﬁo. . e
) . ‘. .
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' . ) ' &
Diagndstico y evaluacidn )
$ . ) .
s . Durante el curso de su vida, a su hijo le evaluarin

sus capacidades e incapacidades para determinar qué programas
escolares, qué tratamientos médiczos y/0 qué ayuda especial nece-
sitar& para estimular su desarrollo.  Tendra que pasar unar extensa.
- gama de examenes méQicos, psicoldgicos y relativos a la enseRanza
mientrasf sea joven para averiguar cual es la incapacidad, y lo
que” Se puede hacer para ayudarle. . Expertos que sepan intérpre-
tar los resultados de estos ex&menes le podrén sugerir un progra-
ma especial o un plan de tratamiento méddico. A intérvalos re-
. gulares durante su vida le harén al niho otros examenas, no tan
-completos como el primero, para  comprobar su desarrollo. Estos’
ex&menes periddicos comprueban Si el tratamiento que se esti usan-
' do se debe continuar, cambiar o parar,

v . -~

Normalmento las escuelas no dan exfmenes médicos y a
menudo suponen que los padres ya se han ocupado de la evaluacidn
médica, del diagndstico y del tratamiento que requiere el nifo.
Por eso, la responsabilidad de conseguir la evaluacidn médica re-
cae sobre ustedes, los padreés.
~ La primera persona que se puede, consultar .es su mé-
dico de cabecera. .Un medico de cabecera puede tener la capacidad
de comprensidn necesaria pexo probablemente no seri un experto
en las especialidades de incapacidades y en las necesidades fisi- -
cas, psicoldgicas y escolares de un nifio distinto a los denis.

Su mejorﬁgonsejo seria darle el nombre de un especialista que -
trate a ninos con incapacidades ¥ que vonozca sus necesidades. ‘
’ © Su médico de cabecéra podria recomendar una clinica de diagnds-
e tico en un hospital en el que ‘trabajen estudiaq}es o en una cli-
. nica universitaria. . X .

Las mejores evaluaciones se dan en hospitales y cli-

- nicas donde trabaja gente de muchas distintas especialidades mé-
dicas y-donde puede haber muchos puntos de vista sobre la valora- .
cidn de su hijo. Un diagndstico hecho pPor un médico que se espe-
cializa solamente en una cosa, nc es adecuado en la mayoria de
los casos para conocer los problemas ¥y los métodos de tratamiento.
Es necesario que un equipgzmulti—especiglizado de médicos haga
.Llos ex&menes .de conocimiento para encontrar incapacidades especi-
ficas que pudiwran ser pasadas por alto si el examen lo hicilera
un solo médico. Por ‘ejemplo, si un psicdlogo analiza a un nifio
que parece no aprender en el‘colegio puede ocurrir que del ani-
lisis resulte que el nifio tenga un problema ‘emocional cuando,
de hecho, no puede oir bien. Un examen multi-especializado au-
menta el nlmero de médicos y los puntosége vista sobre la evalua-
cidn de su hijo, . . !

s ~ Las clinicas grarides tienen muchos profesionales que
les pueden ayudar. Van desde médicos de muchas y distintas es-.
Pecialidades a psicdlogos, a2sistentes sociales ¥ bsiquiatras asi
como térapeutas del habla," tevapeutas fis%cos, terapeutas de la 3

m..o '
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ocupacidn, terapuetas de 1nhala016n, enfermeras y p031blemente
todo un conjunto de técnicos médicos que ustedes nunca veran,
como espe01allstas en nutrlclon, técnicos de laboratorlo y en-
docrindlogos.

- A menudo el diagndstico resultante es frito de un
esfuerzo combinado de todo este equipo. El equlpo se reline para
hablar en lo que se llama un "staffing" o reunidn de personal.
Durante estas reuniones cada una de las pevsonas que ha exami-
nado a su hijo entrega un informe escrito. Uno de estos profe-
sionales. se 2l coordinador del caso de su hijos« es la persona-
responsable. .El coordinador hace un resumen de todos los ex&-
menes y de las recomendaciones. Cada expérto profesional co

- ce los campos de los demds lo bastante bien para hacer preguntas

inteligentes sobre las recomendaciones de cada uno de los profe-
sionales. Este procedimiento asegura a su hlJO la me jor evalua-
cidn posible. : "

X 4

Para de01d1r que clinica w hospital es el mejor para

'la evaluacidn de su hijo, hay que tener en cuenta varias pre

tas. ;Cuinto costari esta evaluacidn? -;Cuinto tardard? 6Donde
estén los hosp1tales° ¢Culles ofrecen el mejor tratamiento para
su. hi jo? ' . T
Una de las me jores maneras de eleglr wna clinica es
hablar corn amigos, -gente del colegio u organizaciones para padres
¥y enterarse de qué clinicas conocen y sus opiriones sobre sus’
contactos con es%as clinicas, Organizaciones rara padres (coqg el
grupo local de\’Natiofal Association for Retarded Citizens o108
grupes que organizan los colegios locales para nifos incapacita-
dos? son fuentes buenas de informacidn porque -en ellas se encuen-
tra TAcilmente o muchas personas que han estado en clinicas dis-

"tintas en su zona del condado. Escuchando las experlen01as de

estas personas se puede decidir cual seri la mejor para cu hijo

y tambi&n saber in poco lo que les espera. En la guia que se.
encuentra al finzl de este manual nemos escrito una lista de ., . .
muchas de Jas distintas clinicas ublcadas en Chicago ¥y en las zo- ~
nas al norte de Chlcago v Las estimaciones de los costos no son
muy exactas. El coste 'del tratamiento aumenta cada. ahio porque

los pre01os de los aparatos y del material si.ben constantemente

y también la retribucidn a los profesionales. Aunque esta lista
les ayudari para enterarse de los distintos programas y lo que
ofrecen, les sugerimos que hablen con otros padrés y grupos de
padres para tener'una idea mis' completa del punto de vista y

el tratamlento que ofrece cada clinica.™ .

.

Ustedes, los padres, pueden prepardr al nifio y a
us+edes mismos par& los reconocimientos de distintas, maneras.
Pana,empezar, les preguntarin sobre la historia médica y el desa-
rrollo del nito. GCugndo empezd a darse la vuelta? ¢(Notaron

algo especial en ‘es'te nifio comparandolo con sus otros hijos? .
La persona que les preguntari ‘este tipo de preguntas, que nor-
malmente se llamae un "intake worker" o encargado de admisiones,
intenta descubrir como se ha desarrollado su hijo. Este asis-
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*. tentes les preguntari-tambi®n sobre los oirog miembros de su
- familia (hermanocs, hermanas), aktuelos, tias, tins) para ver si
el factor hereditario ha tenidp .impacto en la salud de su hijo.
La razbn de investigar la historia de la.familia no es la de
° echar la culpa a una persona, sino averiguar sl esta informa-
. . cidn puede aclarar la naturaleza de-la incapacidad del nifio y,
o " posiblemente preparar un plan de tratamiento mejor. Se puede
A estar preparado para estas preguntas si se llevan a la prime-
i ra entrevista to0dos los resultados. de los examenes- previos que
' hgn hecho-a su hijo, cualquier documento o nota que ustedes hu-
. bieran guardado sobre el desarrollo de su hijo y-cualquier idea
/0 recuerde- que ustedes tengan sobre otros miembros de .sus fami-
. ‘;iaﬁ que han tenido incapacidades o epfermedades anormales,
. El primer encuentro en la olinica serf probable-
s, mente muy importante en cuanto ayla posibilidad.de que el re-
e conocimiento de su hijo pueda réalmente -ayudarle y-para deter-.
)« " minar culnto costari. 1Ia mayorfa de .las clinicas les cobrari
’ bor -esta visita inicial. “-Dirafite esta ehtrevista es importarite
que_averiguen cualeseserian exdctamente 1los exfmenes a. que some-
K terén a su hijo. Pregunten culnto tiempq durarf este proceso
de-reconocimiento y cufinto creen que cos%;ré Compruebeh si su
.péliza de seguro médico cubre parte o todos los gastos del re-
conociﬁientq. Si es usted el que tiene que pagar parte o todos
los-gastos, no se olvide de hablar con el departamento de cobros
} de la clinica u hospital y quizi seri posible‘llegar a un arre-
N glo;convqniente (por ejemplo pagar a plazos). .

" Es posible que usted no quiera gque haga el recono-
cimiento la primera clinica que ustedes han visitado: puede
'ser que sea demasiado cara o que ustedes no est&n de acuerdo
con la filosofia de su programa. Por - ejemplo: puede ser que
- el programa.de una c¢linica esté ‘orientado hacia un tratamiento
* . de la incapacidad ‘de su.hijo mediante terapias emocionales cuando
* lo que les interese a ustedes sea un programa orientado hacia
tratamientos que tengan que ver con la ensefianza. Probablemente
es una idea acertada que-ustedes visiten varias clinicas, pero
deben tener en cuenta los costos de las visitas jniciales y el
tiempo que tardarin en-visitar todos estos sitios. No es una
decisidn ficil y posiblemente se sentirfn frustados. .No tengan .-
prisa para poder evaluar la informacidn recogida y para poder
hablar sobre esta decisidn con otras personas.

N v

Cogo padres tienen ustedes el derecho y la obliga-
cidn de saber halquier procedimiento que usarin con su hijo.
Hay que comprender lo que ustedes van a &mpezar y las razones
por las que estos procedimientos sén necesarios. Tienen que sa--
ber-qué tipo dé resultado se puede- esperar y los posibles,pfectos

" gecundarios. Durante la entrevista inicial la persona con gquien

ustedes hablen tiene que ser capaz de proveerles con la informa-
cidn que necesitarfn para contestar'd estas pregur:tas. "

. Ustedes pueden preparar a su hijo para el proceso

‘ " diagndstico.’ Si es necesario pueden ystedes pedir sugerencias

v
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sobre cdmo hacerlo durante la primera visita. Si la persona con
quien ustedes tienen la entrevista no quiere o no puede darles
ideas sobre este tema, hay que pedir hablar con otra persona.
Cuando intenten explicar estos exfmenes a su hijo es mejor no
asustarle mucho. Es mejor darle las noticias que le puédan
asustar poco a poco. La meta de todo esto es preparar lo bas-
tante a su hijg para que pueda cooperar mientras le hacen los

. examenes.

y El proceso diagndstico puede durar de, dos semanas
a seis"meses, seglin 1la clinica o el hospital & donde vayan y
los examenes gque ya hayarhecho su hijo. Como regla general, exa-
minarin & su hijo en régimen de externo en esa clinica (out-
patient). Es muy probable que tengan que ir a la clinica varias
veces mientras hagan el reconocimiento. Muchas clinicas inten-

_ tarin juntar tantos exf@menes como sea posible en un dia para

que no pierdan’'mucho’ tiempo alli. Los padres que trabajan deben
tener esto en.cuenta y evitar las clinicas u hospitales que les
citen para varios meses mids tardé o que den muchas citas para
distintos dias. Hay que procurar elaborar un plan de entre-
vistas que no les exija demasiado tiempo y egfuerzo pero que,

a la vez, sea lo bastante flexible para el complicado y lleno
horario de la clinica. . 12 ’

.
.

Su hijo tomar& una serie de examenés orientados a -
evaluar sus incapacidades y lds posibilidades de mejoria. Ayuda
mucho terier en cuenta que ni los profesionales ni los ex&imenes
son infalibles pero que una combinacidn de técnicos competentes
y examenes s6lidos puede proporcionarle una respuestas razonables.
Es posible que el tégnico de la clinica use un vocabulario mé-
dico o especializado®(o "test jirgon") para explicarles cdmo 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 inglés (o mejor aln en un
espafiol) cdrriente. La persona que da el examen, cuando se trata
de exBmenes de medicina o psicologia no busca un resultado exacto
sino una serie amplia de resultadose Estos resultados, por muy
exactos que sean, pueden variar incluso en el mismo examen.- El
reconocimiento de su hijo en cualquier etapa de la evaluacidn
total no estari basado sobre solamente un examen Gnico, sino
toda una serie de examenes que indicarin el nivel general en que
esti funcionando su hijo ahora y el nivel ‘que posiblemente al-
canzari en el futuro. No hay garantia de que lo que prevea el
técnico suceda algln dia. Lo que prevee es solamente el mejor
c8lculo que se puede hacer en este momento y se‘ysaré para crear
metas a corto y largo plazo. ,

* El método normal de informarle sobre el diagndstico

es en una visita final. En esta reunidn ustedes hablaran con

un profes&gngi o con un grupo de profesionales gque han exami-

nado a su hijo. Oomo ya se ha explicado, estas personas ya

habrin tenidc¢ un "staffing", o reunidn de personal y habran

llegado a una conclusidn sobre el diagndstico y el tratamiento
™
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que deben recomendar ‘para la mejoria de ‘su hijo. Durante esta
visita les deben entregar a ustedes una declaracidn en que esté
- escrito todos los exZmenes realizados y todos los profesionales
que han trabajado en estos exfmenas. _Los rcsultados deben estar’
escritos en un lenguaje que se pueda entender.® A menudo no se
. incluyen los resultados nlmericos ya que a ustedes no les son
- necesarios y pueden provocar malentendidos. Ia gente con quien
ustedes tratan tienen la .responsabilidad de darles una explica-
cidn clara de los exZmenes diagndsticos ¥ lo que los resultados
significan paga su hijo. . ’ ‘

'S

.. Hay unas preguntas bisicas que ustedes querrin hacer
. comor ;Goza mi hijo de buena salud? ;Quéd es lo gue se puede
- esperar en cuanto a su 6dmgortamiento en el colegio? ;Qué piensa
.~ el nifio del problema? ;Qué,es Lo que se puede hacer especifica-
mente con este tipo de incapacidad? éComo se puede reducir esta
condicidn en casa y en el colegio? Todas estas pregzntas y otras
que se puede hacer tratan de averiguar al miximo cuil es el pro-
blema del.-nifio. No se deben*aCeptar respuestas que consistan
solamente en una palabra. Puede que sea interesante que les ° .
digan que-su hijo tiene el sindrome de Dowh pero esto no les ayuda

¥ para saber a qué nivel est& el niflo, ni lo que se puede esperar
: en el futuro. - . . .
N . ) N ~

- Cuando se vayan del mitin final en la ciinica deben
ustedes tener una declaracidn escrita donde se puedan leer loé%
examenes que Se han usado y 1ds resultados de estos eximenes y
una descripcidn completa y clara de este® procedimientos y re-
sultados. Ustedes, los padres, son los aliados m&s valicsos que
puede tener su hijo. Ustedes son la parte mis importante del
equipo que hace el diagndstico. Si ustedes no comprenden lo que.
"han hecho a su hijo y lo que le ocurre, el,diagndstico serd
probablemente menos Gtil para’su hijo.. Ustedes son los Gnicos
que estarfin con &l mucho tiempo. ILos demis sdlo tendrin un cor-
tacto muy breve con 8l. Ustedes tendrin un contacto que durari

el resto de sus vidas. v -

~

+

v

. Puede ocurrir que ustedes fo estén de acuerdo con

el diagndtico. Antes de que hagan otra cita para pedir una nueva
evaluacidn es preciso identificar las partes del diagndstico que
les parecen errdneas. El hecho_de que ustedes no estén de acuerdo
no cambiard necesariamente el diagndstico. 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 completo desde
el principio. Hacer esto puede resultar muy caro y puede resul-
tar emocionalmente muy cansado. Si el diagndstico sigug siendo
el mismo despuds de que hayan hecho la evaluacidn de los resul-
tados de los ex&menes por segunda vez ¥ ustedes alin no estin sa-
tisfechos, dejen de buscar evaluaciones tan caras Yy pregfintense

, a si mismos si acaso no estaban esperando un diagndstico deter-
minado incluso antes de que empezaran a hacer los exfimenes. Es
corriente tener este tipo de esperanza pero puede causarles dahos
peligrosos tanto a ustedes tomo a su familia si uno no sé da-

cuenta de esto temprano. Ustedes tienen una limitaciones finan-

[ L
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cieras, fisicas y emocionales. Hablen con amigos suyos o padres
de nifio incapacitados sobre sus experiencias con los diagndsticos
finales. Si sus amigos comparten sus Sentimientos, podran pro-
bable€mente ayuWdarles a ustedes. ' Ustedes pueden estar totalmente
en desacuerdo ‘con el diagndéstico. Si sus amigos’#ambidn estan
de acuerdo con ustedes, seri necesario qué todos se organicen
para buscar una mdnera de_corregir la situacidn.
. / v
Le declaracidn escrita que les han dado a ustedes
serd muy importante en la vida de su-hijo. 'Si-el diagndstico
fue hecho para poner a su hijo en una escuela especial o\normal,
ta.'declaracidn de los resultados incluiri la informacidn que
el col;gyo usard, junto.con los resultados.obtenidos en los exi-
‘menes Y~entrevistas propias del colegio, p situar a su hijo
en un programa determinado. Por ustedes mismos y en interés de
su hijo empiecen una carpeta o archiven, si no lo han hecho ya,
todo lo que tienen ustedes escrito sobre las visitas que hayan
hecho y las personas con quien han hablado. De esta manera se
forma un registro para,el futuro. 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. Esta:rtardanza
. puede estorbar el colocar a su hijo al llegar al barrio o ciudad
nueva. ’ ) Iy

El diagndstico y la recomendacidn que lleva consigo.
les abre camino hacia otro temaygue les interesari mucho: los

colegios. t ’ ;/// i
’ i .~ . » ~

Se recomienda leer para completar su4;nfbr cidn——

McNamara, Joan ana Bernard. The Specialfﬁz;ld Handbook. New
York: , Hawthorn Books, 1977. '

Es un manual no técnico, Fasado sobre las experiencia
personales y profesional de los autores, .para padres -
de nifios gue'tengan neceSidades especiales. Contiene
informacidn sobre todosflos temas que tratamos en
nuestro manual, pero defuna manera mids detallada, de-
talles que no cabian enjel nuestro. Es un libro muy
bueno que pueden usar cémo referencia durante toda

la vida -de, su hijo.

)
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Especialistas médicos

Especialistas frecuentemente

M)

jconsultados
& w

-

0 Cardiologisgt
- . Dermatol gist -
- , Endocripolpgist @
Gastroentérologist’
“Gynecologist
. . Hematolo; 1st
{ Neona

‘ stetrician .
" e Oncologist
* Ophthalmolog%§t‘\
Oral Surgeon
. Orthodontist
Orthopedist

Osteopath(ist)
Otolaryngologist
Pediatrician ®
Plastié”Surgeon
"Psychiatrist

Rheumatologist
Urologist

-

t ) & . - 7
Especlallza01on -
‘Corazon

Piel )

Glandulas (como t1r01des, pltultarla) . ;
Estomago e intestinos I
Organos reproductores de las mujeres

Sangre

Nifios recien nacidos. ,,x

Rinones .

Sistema nervioso cerebro ° e
Embarazo, dolores’'de parto, y parto PR
Tumores

Las fun01ones Yy enfermedades del ojo

Cirugia de“la boca®™

Tratamiento de dientes torci fos

Cirpgia de desfiguraciones ¥ enferme- "

- dades de los. huesos, m cvlos, y ¢
artlculac;ones

Sistema neuro-myscular esquele ico

Garganta, nariz y oido

Nifios y enfermedades de nifos

Injertos de px.i ¥y cirugia estéti

Trat