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INTRODUCCION:

El documento que presento a continuacién como tesis para
obtener el grado en la Maestria en Psicologia Educativa tiene
por antecedentes cinco afios de trabajo en la Escuela de
Deficiencia Mental de Cd. Nezahualcoyotl en el Estado de
México. Durante ese tiempo pude percatarme de 1la gran
complejidad que encierra la comprensién dJde la deficiencia
mental y de las c¢ondiciones por las cuales el nifio con esta
anormalidad transcurre en su vida cotidiana.

El acercamiento que durante esos afos tuve con las
familias, los maestros, los especialistas y la institucién
escolar fueron los que signaron las primeras inquietudes para
realizar una investigacién posterior en este &mbito.

Posteriormente cursé la Maestria mencionada y de ahi pude
obtener un rico acervo teérico-metodolégico para incidir en
el estudio de los diferentes aspectos que sobre lo educativo
se han realizado.

Mas tarde ingresé a la Escuela Normal del Estado de
Querétaro como docente de 1la Licenciatura de Educacién
Especial en la materia de Investigacién Educativa.

Contando con estos precedentes disefié un proyecto de
investigacioén para profundizar en esos aspectos que determinan
la vida cotidiana del nifio deficiente; este documento fue
discutido con los directivos de la Normal el Mtro. Ernesto
Zenteno entonces director de la escuela y el Mtro. Sergio
Tinoco coordinador de la 1licenciatura, 1los cuales me

ofrecieron su apoyo para desarrollarlo. El proyecto fue



propuesto para incorporar a un grupo de estudiantes de 1la
Especialidad en Deficiencia Mental como ayudantes, a fin de
enriquecer asi los contenidos dados en la clase en cuanto al
disefio y operacién del proceso investigativo. ‘

El proyecto fue también presentado a CONACYT logrando el
apoyo presupuestal mediante convenio no. 0882~H9110, firmado
el 1o0. de noviembre de 1992.

La direccién del trabajo realizada por el Dr. Jorge
Galeano Massera, catedratico de la U.A.M.~X. y de la Facultad
de Psicologia de la U.A.Q. resulté un apoyo invaluable tanto
en las largas horas de discusién tedérica, de seguimiento
minucioso para levantar la informacién, procesarla y la
redaccién final del reporte.

Gracias a su paciencia y precisa orientacién cada etapa
se ejecutdé con fluidez y enriquecimiento constante para todos
los involucrados, tanto en el conocimiento del tema como en
el proceso investigativo.

Este trabajo es una revisién de los diferentes elementos
que determinan a la deficiencia mental: las formas en que se
concibe, los factores desencadenantes, as{ como las acciones
y practicas instrumentadas para su atencién y tratamiento.

Aclaro de entrada que no pretendo discutir en torno a las
condiciones de aprendizaje, psicopedagégicas o del desarrollo;
mas bien focalizo la atencién en el cémo se entretejen
factores econémicos, culturales y psicosociales en 1la
aparicién, el tratamiento y la asuncién de esta problematica
en el Estado de Querétaro.

El tema de la Deficiencia Mental se aborda a través de



una reflexién teérica, metodolégica y empirica, recogiendo las
aportaciones de la Escuela Francesa de las Representaciones
Sociales, principalmente Serge Moscovici, explicada en el
predmbulo del primer capitulo.

El primer capitulo ¢QUE ES LA DEFICIENCIA MENTAL? es un
recuento de los acercamientos teéricos que a mi juicio ofrecen
mayor solidez en su andlisis incidiendo en el punto medular
de la discuuién entre la yuxtaposicién dafo orgédnico y déficit
cultural. Con esto quiero decir que no abordo toda 1la
bibliografia referente al tema, sino solo aquellos autores que
inciden en una conceptualizacién de la deficiencia mental bajo
estos dos parametros.

El Segundo capitulo EL DIAGNOSTICO DE LA DEFICIENCIA
MENTAL abarca las condiciones que pueden afectar la funcién
maduratoria del Sistema Nervioso Central, relacionédndolo con
las condiciones en las que se dd la atencién a la salud fisica
y mental.

El tercer apartado LAS CONDICIONES SOCIOECONQOMICAS X
CULTURALES DE LA DEFICIENCIA MENTAL analiza esos elementos que

circunscriben las relaciones familiares y el impacto o crisis
surgida al conocer la problemdtica del nifio y sus mecanismos
de solucién. Reconoce gque en el universo estudiado la gran
mayoria de las familias provienen de nidcleos en condiciones
precarias de sobrevivencia.

El dltimo apartado ESCOLARIZACION DEL DEFICIENTE MENTAL
EN OUERETARQ es el capitulo dedicado al andlisis de 1la
estructura y aceptacién del encargo social de la escuela; no

incide en las formas did4cticas ni en la préactica docente, no



por que no sea importante, solamente porque considero que ese
serfa motivo de otra investigacién.

Estos son los espacios que delimito como importantes por
el recorte que hago del objeto de estudio ya que en ellos se
desarrolla la vida cotidiana del nifio con todas sus
vicisitudes.

Pero ademds es en estas instancias donde adgquiere su
objetivacién la deficienciu mental, expongo con ello las
priacticas de diferentes instituciones: salud, familia, escuela
Yy la conceptualizacién de dicho problema como una construccién

psicosocial.



BREVE SEMBLANZA DEL ENFOQUE TEORICO QUE GUIA ESTE ESTUDIO.

El andlisis del fendémeno denotado "deficiencia mental"®
ha capturado 1la atencién de diversas disciplinas,
principalmente la medicina y la psicologia. La psicologia
social y principalmente 1la propuesta tedérica de 1las
representaciones sociales se presenta como una sugerencia de
gran valia para ampliar el conocimiento del mismo, a
continuacién explicaré el porqué.

En toda escuela del pensamiento psicolégico el problema
de la relacién individuo-sociedad ocupa un lugar central, el
trabajo de la psicologia social estd dirigido al estudio de
las peculiaridades sociopsicolégicas que reviste el proceso
de interaccién del hombre en su contexto social mas inmediato,
asi como las vias de influencia de 1la sociedad en el
desarrollo de la personalidad y también de la concepcién de
si-mismo.

La representacién social es un modelo tedrico que
encuentra sus raices intelectuales en los postulados de Emile
Durkheim sobre las representaciones colectivas y del

interaccionismo simbélico de George H. Mead (Mente, persona



y sociedad:1965) pero es Serge Moscovici (La representacién
social:1979) quien desarrolla mas ampliamente el modelo
teérico, sintetizando dirfamos:

1.- Las representaciones sociales designan el saber del
sentido comin, son una forma de pensamiento gque comparte algun
grupo social.

2.- Esta forma de pensamiento estd4 marcada por 1las
condiciones y contexto en el cual emerge, asi como por las
comunicaciones a través de las cuales circulan y por las
funciones que cumplen en la interaccién con el mundo y con los
demés.

3.- Son modalidades del pensamiento gque se orientan para
una mayor comprensién y manejo del ambiente social material
o ideal. De estos elementos tenemos que, al estudiar a
la deficiencia mental como una representacién psicosocial
nuestro objetivo es comprender ese sentido comin. Ese
conocimiento tiene un origen, se produce por la aparicién de
una problemética que es inherente a todos los involucrados,
entre ellos existe un intercambio de comunicaciones con el fin
de estar enterados de lo mismo, pero cada sujeto imprime una
gran parte de subjetividad de acuerdo a la cercania, la
afectividad depositada en él, las incidencias gque en 1la
historia del sujeto hayan sido determinantes, etc. En esta
conjuncién de saberes y por la forma de compartirlos se
reifican continuamente las concepciones y las précticas o
acciones para sustentar la interaccién.

Asi{ en la representacién social de la deficiencia

mental, como en cualquier otro fenémeno social encontramos



tres elementos que para Moscovici son muy importantes:

1.- La informacién no estd disponible de la misma manera
para todos los miembros, tienen acceso de manera diferenciada
a ella, cada sujeto recibe una informacién que es a la vez
parcial y cargada de significados especificos "los modos
existenciales sélo dejan ver algo de la realidad o, mejor,
ésta solo es vista parcelariamente, concorde con los modos
peculiares de estructurarse la realidad en que determinado
hombre est4" (Moscovici.- El Psicoandlisis, su imdgen y su
piblico:1981)

2.- De toda la informacién disponible, el individuo
focaliza su atencién de acuerdo a los intereses particulares
que se mueven dentro de é1 de acuerdo a los grupos a los que
pertenece. La recepcién de la informacién no sélo depende del
acceso que a ella tengamos, sino de los filtros que operan en
nuestra seleccién perceptiva. Se focaliza la atencién sobre
aquellos aspectos de la realidad que responden a los intereses
de cada uno.

3.~ Toda relacién comunicativa est4d mediada por simbolos;
las normas, las ideologfas, 1las identificaciones, el
conocimiento de cualquier tipo (cientifico, comin, artistico),
son construcciones simbélicas hechas por las relaciones
sociales que rigen nuestra realidad y cuya transformacién
altera simplemente 1la vida. (Moscovici:La representacién
social)

Este breve bosquejo de la propuesta teérica de Moscovici,
nos permite acercarnos a las siguientes consideraciones que

guian este trabajo, la interaccién simbélica se dd siempre en



dos planos el de la individualidad psiquica y la socialidad
simbélica, entre el efecto que ejerce la vida social sobre las
vidas ©psiquicas; en ella se entreteje una red de
comunicaciones que hace ver como una problemdtica (en este
caso la deficiencia mental) refiere a lo que sucede en los
individuos y entre los individuos. Los individuos por dentro
son una red de comunicaciones como 1o son los colectivos o los
grupos.

Esta intraindivualidad y interindividualidad es la gque
pretendemos reconocer en este trabajo, como partes de un
proceso en donde cada individuo vinculado por equis razén a
la deficiencia mental expresa su sentir individual vy
colectivo.

En ello radica el documento en recoger del discurso y de
la accién lo que es caracteristico de la deficiencia mental,
en su dimensién real como una afeccién del sistema nervioso
central y 1o que nos ha explicado el conocimiento cientifico
sobre las razones que lo alteran y por otro lado el decir y
los sentimientos que subyacen a ese decir de los sujetos que
intervienen en la interaccién dentro de este problema, desde
diferentes posiciones, con diferentes afectos, con historias
disimbolas, etc. pero también como participes de grupos,

colectivos e instituciones que sintetizan la dimensién social.



¢QUE ES LA DEFICIENCIA MENTAL?.

Todo ser humano sigue a través de su vida un proceso de
desarrollo permanente que se da de manera mds acelerada en sus
primeros anos, en ellos la carga biolégica es determinante
para poder integrarse al mundo; conforme crece comienza a
incorporar de ese mundo elementos que lo configuran como un
ser social o mds acertadamente psicosocial.

Algunos de estos individuos, por razones distintas, se
ven afectados en su desarrollo y dependiendo que haya sido lo
que lo detuvo se tornan "incapaces" para mantener una relacién
con el entorno como los demds lo hacen.

Deficientes mentales es el término cominmente utilizado
para designar a aquellos que se ven limitados en su potericial
mental, pero iqué es en si la deficiencia mental?.

La deficiencia mental es una anormalidad, para estudiar
las desviaciones de 1la norma existen bédsicamente tres
enfoques: el primero intenta explicar lo patolégico como
antagénico a 1o normal, realmente con é1 no obtenemos mucho.

Un segundo enfoque sostiene que las diferencias son sélo
de grado, esto es, que algunos sujetos se manifiestan con
mayor o menor grado de adecuacién, de rapidez o de adaptacién
y por ello hablamos de rehabilitacién o de readaptacién.

El tercer enfoque, de tipo cualitativo, concibe a los
individuos excepcionales como aquellos que forman categorias
o clases diferentes, de personas distintas al resto y por 1lo

tanto no pueden ser entendidos bajo los principios que rigen



DIBLIETECA B, dal

y se ajustan a las personas normales.

Este es el interés que guia a este trabajo, comprender
a la deficiencia mental en sus determinaciones intrinsecas,
no con un afédn conmparativo, y asi cooperar con nuevos
elementos en su estudio.

Cuando se consulta bibliografia especializada observamos
que algunos autores no distinguen entre lo que seria debilidad
mental, retraso mental, déficit intelectual o deficiencia
mental, usdndolos como sinénimos, estos autores encubren en
sus definiciones diferentes determinaciones que requieren
clarificarse para una adecuada conceptualizacién de 1la
deficiencia mental.

Dos definiciones cldsicas han marcado la tendencia en los
estudios de la deficiencia mental:

La Organizacién Mundial de la Salud ha propuesto que los
niflos cuyo déficit intelectual es 1lo suficientemente grave
para que ocasione 1la imposibilidad académica, sean
considerados retrasados mentales. Varios autores se oponen a
esta acepcién, de no hacerlo, una gran poblacién que por
diversas razones no pueden acceder a los cédigos establecidos
en la escuela serian reportados como retrasados mentales
incrementando considerablemente las estadisticas en este
rubro.

Por otro 1lado, 1la Asociacién Norteaméricana de
Deficiencia Mental 1la define como el funcionamiento
intelectual muy por debajo de lo normal (considerando una
desviacién standar por debajo del promedio de un grupo en edad

similar) que se presenta concurrentemente con situaciones de

10



déficit en la conducta adaptativa y que se manifiesta durante
el periodo de desarrollo.

Esta definicién es aceptada mds ampliamente, el
reducirla a la "imposibilidad" de adquirir conocimientos,
cercenaba al individuo de las miltiples fuerzas interactuantes
que delinean su conducta y adaptacién a los cédigos escolares,
si es que la adquisicién de conocimientos se reduce s6lo a lo
aprendido en las aulas.

Arnold Gessell (Diagnéstico del desarrollo normal y
anormal del nifio:1990) definird la subnormalidad mental como
un funcionamiento intelectual general inferior a 1o normal que
se origina en el periodo evolutivo y que acarrea impedimentos
para el aprendizaje y el ajuste social "...resulta de cierta
condicién patolégica del cerebro {...] y a la que con toda
propiedad se le denomina deficiencia mental. El retardo mental
designa 1o que debiera reservarse a individuos que funcionan
por debajo de su nivel de capacidad potencial; por lo general,
se origina de situaciones ambientales deficientes y no de un
mal orgdnico que afecte el sistema nervioso central.

Este autor va a incidir en uno de los problemas medulares
tanto en el diagnéstico como en la atencién de estos nifos,
la no distincién entre retardo y deficiencia mental va a
repercutir en la valoracién que se hace en las escuelas Yy,
como lo veremos en el capitulo III, las consecuencias son
serias.

Por 1o pronto, diremos aqui que las ambigliedades en la
definicién de la deficiencia mental tiene sus repercusiones

no s6lo en las esferas tedéricas, también en las formas
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practicas de atencién.

En sus inicios las escuelas especiales inclufan en sus
aulas a todos los nifio que presentasen cualquier afectacién
académica; actualmente es sistema se divide en: servicios de
tipo transitorio como los grupos integrados, los centros
psicopedagégicos, unidades de intervencién temprana, clinicas
de la conducta, centros de rehabilitacién, etc. que atienden
a aquellos gque mediante uha adecuada metodologfia logran
revocar el déficit en la adquisicién de conocimientos, el
retraso y pueden ser reincorporados a las escuelas regulares
Yy los servicios de tipo permanente como los de atencién
miltiple para problemas neuromotores, o las escuelas de
deficiencia mental.

Esto representa un gran avance ya que la "imposibilidad"
se relativiza al no situarla estrictamente en el individuo,
sino también, en los modos tradicionales de la ensefanza.
Baste decir agui gue los aportes teéricos y metodolégicos
emanados de la educacién especializada hacia las escuelas
regulares comienzan a ser sustanciales, ejemplo de ello es la
propuesta para la adquisicién de la lengua escrita y los
aportes para la adquisicioén del cdlculo y las matemdticas con
base en la pedagogia operatoria.

Sin embargo, el autor mencionado mas Qque cerrar la
polémica, ha abierto un nuevo campo de discusién, el de 1la
yuxtaposicién entre dafio orgdnico y medio ambiente como
determinantes de la deficiencia mental.

El Dr. Guillermo Coronado (Clinica de la deficiencia

mental:1984) va a focalizar su atencién en el deterioro a

12



nivel fisiolégico y sus repercusiones en la conducta. La
reconoce como un sindrome que se refiere al funcionamiento
intelectual significativamente subnormal, debido a que 1la
funcién maduratoria del sistema nervioso central no logra su'
total mielinizacién y se traduce en una inadecuada conducta
de adaptacién. Su valoracién iniciaria desde antes de 1la
fecundacién del 6vulo y continuaria a lo largo del desarrollo.

La aparicién de este sindrome obedece a varias causas gque
el autor agrupa en dos bloques: las causas de accién directa
y las de accién indirecta y se desarrollan minuciosamente en
el siguiente capitulo.

El acercamiento a condiciones clinicas nos muestra el
amplio panorama de las razones por las cuales se ocasiona el
dafio orgdnico. Al realizar la investigacién bibliogréafica, se
encontré un dato muy importante; varios autores coinciden en
que la deficiencia mental no es hereditaria, a menos de que
se trate de una deficiencia originada por la alteracién del
cédigo genético.

En la ciudad de Nueva York un grupo de cientificos
afirma que existe un nuevo tipo de gene llamado frégil-X que
",.. permitird a los investigadores identificar el Sindrome
en pacientes cuyo retraso mental o dificultades de
comportamiento han sido atribuidos a problemas como el autismo
o la falta de oxigeno durante el parto". (Excelsior: julio
19,1991)

Los investigadores descubrieron que en pacientes
diagnosticados deficientes mentales por anoxia u otra causa

tenian, en algunos de ellos, la presencia del gene fragil-X
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como real causante de la deficiencia mental y esto abre las
posibilidades de que pueda efectivamente ser hereditaria.

Entre los teéricos que focalizan su atencidén en las
determinaciones del medio ambiente encontramos ademds de
Gessell, ya mencionado anteriormente, a Max Hutt y Robert Gwyn
(Los nifios con retardos mentales:1988) ellos sostienen, desde
un punto de vista dindmico, que el funcionamiento intelectual
e vez de depender unicamente de factores constitucionales es
la resultante compleja de muchos factores interactuantes entre
los cuales la motivacién y la experiencia cultural son muy
importantes; y el mejoramiento en el funcionamiento de la
mente puede ser resultado de alguna intervencién significativa
que estimule el desarrollo y la adaptacién. Las actitudes y
actos de la familia, vecinos y condiscipulos [agregaria
maestros] asi como de la sociedad en general, todo ello sumado
a las capacidades intelectuales inferiores del nifio,
codeterminan sus reacciones.

Estos autores anotan que existen tres categorias de
factores que pueden producir o contribuir al deterioro mental.
Una de ellas es la privacién cultural, a la cual con
frecuencia, pero no necesariamente se asocia con un situacién
socioeconémica baja. Puede deberse a pobreza cultural en el
hogar, a instruccién muy inadecuada e inferior o a
incongruencias graves en experiencias culturales. Sea como
fuere el medio es muy poco abundante en estimulos del
crecimiento intelectual (pag. 81)

La segunda categoria es una lesién o enfermedad fisica

que implica una debilidad del funcionamiento intelectual, pero
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que puede ser corregida. Diferencfan las enfermedades que
afectan al sistema nervioso central y que causan retraso de
las de detencién permanente, o sea, deficiencia mental.

La tercera, serdn los factores psicolégicos que causan
deterioro en el funcionamiento de la mente por perturbaciones
de la personalidad. "Debido a una gran variedad de factores
etiolégicos, el deterioro en el funcionamiento mental puede
asociarse con varius tipos de problemas de personalidad. El
miedo al fracaso, un bajo nivel de aspiracién en cuanto a lo
logrado, miedo al rechazo, a situaciones de grupo y a maestros
pueden asociarse con el deterioro mental. Cuando cualquiera
de estas u otras condiciones hacen que el nifno funcione,
durante test de inteligencia o en otro tipo de conducta, como
si fuese caso de retraso mental verdadero, puede ser
categorizado mostrando deterioro mental". (Ibidem)

De estas dos presentaciones podriamos sacar en claro que
existe una linea que diferencia el retraso mental de la
deficiencia mental, ésta udltima obedece a una afeccién del
sistema nervioso central. Pero vemos también como miltiples
condicionantes pueden llegar a confundir diferentes sintomas
con deficiencia mental, mds aun cuando la certidumbre del
estudio electroencefalogrdfico recientemente se ha puesto en
duda, o cuando ni siquiera es obligatorio como en algunos
casos que veremos mas adelante.

El Dr. Guillermo Coronado define mas claramente,
complementando la acepcién de la Asociacién Norteamericana de
Deficiencia Mental "se refiere al funcionamiento intelectual

significativamente subnormal debido a que 1la funcién
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maduratoria del sistema nervioso central no logra su total
mielinizacién y se traduce en una inadecuada conducta de
adaptacién", haciendo una minuciosa clasificacién el autor
agrupa en dos grandes bloques su causalidad: las causas de
accién directa, y las de accién indirecta como ya mencionamos.

Sin pretender excluir o minimizar la importancia de las
condiciones clinicas, este estudio pretende trascender 1la
visién de estos tedéricos que sostienen que es la familia quien
no otorga los suficientes elementos culturales, informativos,
afectivos, de estimulacién, etc. para el adecuado desarrollo
infantil.

Este punto de vista parece importante pero incompleto
mientras no se relacione con una estructura de clase, con lo
cual se complejiza la yuxtaposicién entre dano orgdnico y
privacién cultural que se conjugan de manera manifiesta en la
poblacién caracterizada como deficientes mentales.

Asunimos que el funcionamiento intelectual no sélo
depende de factores constitucionales sino que es la resultante
compleja de muchos factores interactuantes que abarcan
caracteristicas socioculturales y psicosociales; por ende una
comprensién mas completa no puede prescindir del andlisis de
estos elementos.

La "privacién cultural® no es inherente a la familia es
provocada por la marginacién, o por el ©proceso de
desculturizacién, o bien, por la pérdida de autoestima que las
familias con nifios afectados sufren por la intransigencia de
la sociedad. Las pdginas siguientes estdn dedicadas a este

reconocimiento.
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Veremos ademds como las diferentes instancias en las que
se involucra la deficiencia mental, sector salud, familia,
escuela, comunidad, etc. construyen también un imaginario
colectivo en torno a ella. Confrontaremos diferentes visiones
de esta afeccién y con ello también veremos como se construye,
deconstruye y reedifica la accién social frente a esta
afectacién conformando paulatinamente una matriz de todos los
significados objetivauos socialmente y subjetivamente reales
que constituyen el universo simbélico y real de la

deficiencia mental.
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DEFICIENCIA MENTAL Y SU DIAGNOSTICO.

El diagnéstico de la deficiencia mental implica una
verdadera responsabilidad. No basta con seflalar que el nifio
tiene un funcionamiento intelectual significativamente
subnormal y saber cual fue la causa que lo provocé: incluye
ademds el determinar para siempre el .ranscurso de vida de
un ser humano Yy de su familia (mds adelante analizamos con
mayor profundidad el shock de la familia al recibir 1la
noticia).

La primera interrogante que surge es saber icudles son
los criterios que se involucran en el diagnéstico?, y también,
<{dénde y cudndo comienza o termina?. Todo diagnéstico implica
ademds un pronéstico, por lo tanto una evaluacién constante
a lo largo del desarrollo.

El nifio que presenta alguna alteracién transita, desde
sus primeros afios, entre especialistas y cada uno de ellos
emite un juicio que va conformando un diagnéstico que se
pretende integral y facilitador del trabajo de los demds;
pediatras, neurélogos, psicélogos, maestros, padres de
familia, construyen conjunta y gradualmente no sélo una mejor
comprensién del nifio, sino gue también conforman a esa
persona singular en su constitucién orgdnica, su ambiente y
su psiquismo.

Que hay siempre una interaccién entre la constitucién
orgdnica de un individuo y su ambiente, es algo implicito en

toda consideracién del desarrollo; por ende, comprender la
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subnormalidad mental es bdsico para el diagnéstico tanto en
su configuracién clinica como conductual.

Pdginas anteriores hemos hecho un repaso de como se
entiende la subnormalidad mental, en este apartado veremos con
mayor detenimiento las causas que originan dafio en el sistema
nervioso central y cémo sobre esos principios se construye el
diagnéstico del nifio deficiente mental.

Mencionamos que el Dr. Guillermo Coronado indica que
este sindrome obedece a varias causas que agrupa en dos
bloques, las causas de accién directa y las de accién

indirecta.

CAUSAS DE ACCION DIRECTA:

-Origen Geneticometabdélico: Las causas de orden
geneticometabélico actian antes y en el momento de 1la
concepcién produciendo defectos y errores cromosémicos y por
lo tanto disfuncién en el metabolismo general del nuevo
organismo. Estas fallas genéticas ocasionan alteraciones
enzimdticas que como consecuencia alteran el proceso
metabélico del sistema nervioso central.

-Factores de Orden Infeccioso y Parasitario: Son
aquellos microorganismos, virus y pardsitos que alteran
intrauterinamente al producto como la rubéola y el sarampién,
otras de orden infeccioso y parasitario como pueden ser las
enfermedades venéreas mal atendidas como la sifilis, 1la
gonorrea u otras.

-Factores de orden téxico: Las intoxicaciones que afectan

al sistema nervioso central, principalmente el encéfalo,
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pueden ser de orfigen enddégeno y exégeno; de las primeras
podemos mencionar la diabetes, acetonuria, etcétera y de 1la
segunda el tabaco, el alcohol, las drogas enervantes, algunos
medicamentos por prescripcién inadecuada o por dosis
excesivas, las sales de desecho industrial como el mercurio,
el 6xido de carbono y el plomo.

-Factores de Orden Traumdtico: Estos pueden ser de origen
externu y psicolégicos, s6lo nos enfocaremos en los externos,
por ser agquellos que se pueden presentar en el momento del
nacimiento y durante los primeros afos de vida, como el
inadecuado uso de forceps, traumatismos craneoencefdlicos,

trastornos convulsivos agudos, etc.

CAUSAS DE ACCION INDIRECTA: de orden cronolégico.
-Preconcepcionales.- Son consideradas como las
modificaciones y transformaciones que anormalmente sufre
el material genético antes de la concepcién humana y como
consecuencia produce alteraciones cromosémicas y errores en
la descendencia como el cretinismo, la caquexia hipofisiaria,
el sindrome Proder-Willi y otros. Se presentan anormalidades
de los genes sexuales y por consecuencia originan el Sindrome
de Klinefelter, (fenotipo masculino), el Sindrome de Turner
(fenotipo femenino) considerado por sus caracteristicas
sexuales secundarias afectadas en la adolescencia y trae
aparejada en un 20% de los casos deficiencia mental.
-Concepcionales: Son todos los factores dque pueden
influir en el momento de la concepcién y que afectan la

informacién genética de los progenitores, éstas se pueden
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presentar por situaciones inadecuadas desde los pardmetros de
la salud fisica, entendiendose esto como los trastornos que
se manifiestan en la madre y que clinicamente se conoce como
el envejecimiento de ovarios o en el padre por mal
funcionamiento del aparato genital.

-Postconcepcionales:

a) Prenatales: Patologias que afectan en 1la vida
intrauterina tanto a la madre como al producto, entre ellas
se encuentran las infecciones o parasitosis a las que ya se
hizo referencia anteriormente, estas tienen una mayor
influencia de afectacién en el producto durante los tres
primeros meses de vida. Un segundo factor de alteracién
durante este periodo son 1los trastornos de origen traumatico
en los que son consideradas todas aquellas tentativas de
aborto provocadas o naturales. Otro aspecto que interviene
como causa de la deficiencia mental en esta etapa es el
factor RH y del que Robert Ingalls (Retraso mental, la nueva
perspectiva:1989) hace referencia:

"la poblacién tiene una sustancia en la sangre que
se llama factor RH. (...) El factor RH se
transmite genéticamente por un unico gen, dominando
siempre el RH positivo. Por lo tanto, si una mujer
RH negativo contrae matrimonio con un varén RH
positivo, 1la prole muy probablemente sera RH
positivo. Ordinariamente esto no causa ningin
problema, por que la sangre de la madre y la sangre
del feto en desarrollo estidn separadas, pero a veces
algunas células sanguineas del feto penetran en la
sangre de la madre. Cuando la madre es RH negativo
y el nifio RH positivo, 1la madre produce un
anticuerpo para atacar la sustancia extrana. Este
anticuerpo puede atravesar la placenta y entrar en
el sistema circulatorio del feto y ser causa de que
la sangre del nifio se coagule y que no distribuya el
oxigeno normalmente. La produccién de este
antlicuerpo, por lo general, no causa problemas en el
primer embarazo, pero los siguientes embarazos en
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los que el feto es RH positivo quedan en grave
peligro. En muchos el problema es tan grave que el
infante es abortado o nace muerto, pero en casos
menos severos, el nifo nace con una enfermedad
llamada eritroplasmosis fetalis; que se caracteriza
por la destruccién de los eritrocitos. Si el nifo
logra sobrevivir, puede aparecer una grave lesién
neurolégica que causa retraso mental, espasticidad
y pérdida del ofdo por lesiones del nervio
auditivo®.

b) Perinatales: Situaciones adversas durante el parto,
producen lesiones cerebrales y se traduce en destruccién
neuronal al momento del trabajo de parto, pueden ser numerosas
las causas que podrian afectar al producto, entre éstas
encontramos las siguientes:: prolapso de cordén umbilical,
excesiva administracién de drogas como los anestésicos,

analgésicos, etc. (Coronado:op.cit)

c) Postnatales: Situaciones patolégicas que afectan
desde los primeros dias del recién nacido hasta la edad de
los siete afos aproximadamente, pueden ser infecciosas, trau-

mdticas y téxicas. (ibid)

FACTORES NUTRICIONALES

Se ha considerado que la alimentacién antes, durante
Y después del embarazo es factor importante para el
desarrollo adecuado tanto de la madre como del producto, pues
a partir de ello se llevard a cabo un proceso continuo y
estable en el crecimiento y desarrollo. Durante la gestacioén,
una desnutricién de tercer grado ocasiona en la madre (y por
ende en el feto) una anemia, que se traducira en una baja
calidad en los glébulos rojos de la sangre, gue son los
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encargados de transportar oxigeno al organismo y al sistema
nervioso central. Al haber anemia, la falta de oxigenacién
afectard al bebé que se estd formando, no vnicamente en su
desarrollo prenatal, sino que puede ocasionarle deficiencia
mental.

La desnutricién después del nacimiento provoca en el nifo
una serie de alteraciones, por ejemplo cambios de conducta,
del intelecto, del carécter y lo que comprenderia el aparzto
neuro-psicomotor, que en conjunto ocasionarian una deficien-
cia mental, el dafio de la misma, estaré determinado de acuerdo
a la edad cronolégica en la que se encuentre el individuo.

Este es el espectro de las posibles razones de la
subnormalidad mental, pero el poder determinar exactamente
que provocd la alteracién para la prevencién de casos futuros,
hasta el momento y de acuerdo a los datos obtenidos en
nuestro estudio, estd ain muy lejos de lograrse. Es urgente
realizar mas investigacién, pero sobre todo hemos detectado
que el trabajo de diferentes instituciones abocadas a 1lo
mismo se dd4 muy atomizado, un esfuerzo para concertar estas
funciones evitard duplicidades y racionalizarda recursos
humanos y materiales, veamos por qué.

Visitamos varias instituciones de salud, en algunas se
negaron a darnos informacién, pero logramos obtenerla de las
dos mas importantes, el I.M.S.S. y el Centro de Rehabilitacién
y Educacién Especial (C.R.E.E.).

El C.R.E.E. nos indica que en el afo de 1991 atendié y
diagnosticé, por primera vez, un total de 206 pacientes

clasificdandolos de la siguiente manera:
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15 de alto riesgo. 51 retraso des. psicomotor
4 con alteraciones genéticas. 4 con meningitis.

10 son sindrome de Down. 122 con deficiencia mental.

El alto riesgo y el retraso en el desarrollo se refiere
a nifios muy pequefios a los cuales ain no se 1les puede
diagnosticar totalmente por su incompleto desarrollo, pero
quizds muchos de ellos no logren rebasar el umbral entre lo
normal y 1lo patolégico.

De un total de 206 casos, 132 fueron diagnosticados como
deficlentes mentales, pero las causas no son analizadas, con
excepcién de los que presentan la sintomatologia Down, de los
restantes algunos podrén seguir un desarrollo normal, mediante
una adecuada rehabilitacién, pero algunos otros serén
incorporados a alguna escuela de atencién especial, no es
posible predecir cuantos correrdn esta suerte, o bien, cuantos
serdn aislados de cualquier proceso de rehabilitacién vy
escolarizacién, debido a que la institucién no cuenta con un
programa adecuado para el seguimiento de los casos.

El C.R.E.E. es un centro perteneciente al DIF-~
voluntariado (antes I.D.E.A.S) instituto que se encarga de la
asistencia social estatal, funciona con techo presupuestal
de Gobierno del Estado y con autonomia propia.

En otros Estados 1los centros de esta naturaleza
pertenecen al Departamento de Educacién Especial de 1las
Unidades Educativas Descentralizadas y con presupuesto de la
S.E.P. y su funcién bédsica es fungir como una instancia de

valoracién y diagnéstico para ingreso a 1las escuelas
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especiales.

Esta relacién con Gobierno del Estado ha modificado su
dindmica al no regirse con los pardmetros establecidos para
la valoracién dentro de Educacién Especial; algunos
directores de escuelas nos externaron su preocupacién por los
mecanismos utilizados, su validez y confiabilidad.

El modelo resulta muy acertado ya que en él1 se
concentraria la ayuda profesional, 1las técnicas y 1los
instrumentos necesarios para la valoracién y el diagnéstico;
liberando asi al equipo interdisciplinario de apoyo interno
de cada escuela de la funcién diagnéstica inicial y éste
podria avocarse al seqguimiento y 1la atencién mas
individualizada de los nifios ya inscritos, como a brindar
mayor apoyo al Area pedagégica y la atencién a padres. Sin
embargo, al no existir supervision de instancias
especializadas directamente involucradas en 1la educacién
especial, el diagnéstico realizado en ocasiones se desdeia
porque '"no nos sirve y de todos modos necesitamos hacerlo
nosotros, ya dque en varias ocasiones nos ha resultado
erréneo”.

Esta apreciacién emana también del desconocimiento de los
mecanismos internos seguidos por el C.R.E.E. para 1la
valoracién, "no nos informan de cémo lo hacen, lo hacen sin
aclarar sus formas y cuando nos reportan alteraciones no
especifican en qué". Sin embargo, la gran ventaja que tiene
el centro son sus "instalaciones para rehabilitacién fisica
y porque complementa el perfil de educacién especial que es

de deficiencia moderada, mientras que ellos si atienden a

25



profundos (...) reconozco el trabajo que ha hecho su directora
pero el centro fue creado con fines politicos y no
estrictamente para lo que fue disefado originalmente, quizis
el peso burocrdtico, institucional no 1le ha permitido
encontrar su labor".?

Esta institucién no es la uUnica que diagnostica estos
casos, visitamos el Instituto Mexicano del Sequro Social, esta
institucién atiende al mayor nimero de solicitantes de
servicios médicos a nivel nacional, 48 millones de mexicanos
son derechohabientes.

El Instituto atendié durante los primeros meses del afo
del 91, un promedio de 10 casos de retraso mental. Consultando
con el encargado, nos explicé que no existe ningin programa
de atencién o rehabilitacién especifico para niflos con
retraso mental, se realizan estudios para valorar a nivel
psicolégico o neurolégico cuando vienen a solicitud expresa
de alguna escuela; pero en realidad no existe un programa de
investigacién para determinar causas o métodos
rehabilitatorios.

El hospital de Qro. es de 20. nivel y por lo tanto no
tiene unidades especializadas de alta tecnologia, por lo cual
estudios de tipo genético como el cariotipo o de alteraciones
neuronales o de encéfalo mas profundas no pueden ser
realizadas aqui.

Por otro lado, ahi se atendié el 48% de los nifos de

nuestro estudio, por eso surge el interés de consultar las

* Algunos informantes nos solicitaron guardar el anénimato,
como en este caso; asi como, los médicos, enfermeras y personal
administrativo de los hospitales visitados.
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condiciones en las cuales se cuida el embarazo y se atiende
el parto.

Realizamos una lectura de los registros (consulta externa
como hospitalaria) tratando de reconocer que nuimero de partos
son atendidos durante cada mes y de éstos cuales se realizan
en condiciones totalmente normales y cuales podrian, debido
a las complicaciones del caso, degenerar en la aparicién de
la deficiencia mental; no queremos decir que estos sean los
casos de deficientes mentales, sino que podrian ser posibles
o potencialmente los partos en donde mas tarde aparezca.

Seleccionamos de la clasificacién de enfermedades hecha
por la Organizacién Mundial de la Salud, y apoyédndonos en la
clasificacién hecha por Guillermo Coronado, aquellas que nos
pudieran alertar de que existian complicaciones en la salud
de la madre, el proceso del embarazo, el momento del parto
y las causas postnatales que suscitan la aparicién de 1la

deficiencia mental. Estas se enlistan a continuacién.
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CLASIFICACION DE AFECCIONES DADAS POR LA O.M.S.

COMPLICACIONES DURANTE EL EMBARAZO, PARTO O PUERPERIO

PRENATALES:
NUMERO PATOLOGIA
639 AMENAZA DE ABORTO Y ANOXIA.
647 RAZONES INFECCIOSAS O PARASITARIAS.
648.0 POR DIABETES MELLITUS.
648.2 POR ANEMIA.
648.6 AFECCIONES CARDIO-VASCULARES.
PERINATALES
764 DESNUTRICION FETAL.
766 EMBARAZO DESPUES DE TIEMPO Y PESO
ELEVADO AL NACER.
767 TRAUMATISMOS DEL NACIMIENTO.
768.4 SUFRIMIENTO FETAL.
768.5 HIPOXIA INTRAUTERINA GRAVE.
771.2 INFECCIONES CONGENITAS.
771.8 INFECCIONES NO CLASIFICADAS.

- — - - —— - — - . - - - -t

Con estas bases entresacamos de los 1listados de 1la
consulta efectuada en las Unidades de Querétaro y San Juan del
Rio durante 1991, los casos en los cuales se pudiera sospechar
de alguna anomalia. (cuadro No. 1)

El IMSS-QRO atiende en promedio 520 partos cada mes y en
la Unidad Hospitalaria de San Juan del Rio el promedio es de

140 partos. La incidencia mas alta de problemas en el parto

28



G 16l | 0O [¥e | ¢ L 10 |02 |ZLbE TvioL
g € 0 0 0 O |0 |@¢ SEL  |ieavn| wrs
b 0 0 b 0 0 O |O BLL |issmav| yprg
S c 0 4 0 0 0 I ECL  |ieruvn| yrs
9 c 0 0 L 0 0 € LLL Jrereaa]| ypg

Ll 4 0 € c I 0 € VEL lesana .m.\..&
L1 c| 0 14 0 S O | ¥ €65 |ie/avn| 00
6 €10 4 0 I O | € 88V Lesnev] oyo
L 0] 0 € 0 I O] ¢ SLG Jreruva] ‘040
8 | 0 € c 3 0 8 8CS |iesaas] 04D
¢l v | O 9 o) e O] O | E¥S Jresana)-ogp

537
-me._&m 8'12sf21ss] 989s |veos] zos | soz | veu M@Mm_[mm_‘ HO3 4 m<oi

(W'ON OHQVND) Oludvd 13 ALNVHENQ SVYOILYWI190Nd
,



es la hipoxia intrauterina grave, la desnutricién fetal, las
infecciones no clasificadas y los traumatismos del nacimiento.

Llama notablemente la atencién que a pesar de que la
Unidad S.J.R. atiende una cuarta parte de los nacimientos, las
diferencias entre los dos hospitales no son significativas;
por desnutricién fetal tenemos 11 casos en Querétaro y 9 en
San Juan del Rio. En el rubro de infecciones no clasificadas
tampoco encontramos diferencias entre los dos hospitales;
de 19 nifios, 10 se encuentran en Querétaro y 9 en San Juan,
por hipoxia grave tenemos 18 en Qro. y 5 en S.J.R.

Si consultamos el cuadro No. 2 de complicaciones durante
el embarazo que pudieran degenerar en la aparicién de 1la
deficiencia mental, la incidencia mas alta se dd por anemia
materna, seguida por diabetes y por razones infecciosas, las
diferencias con respecto a las dos unidades 1llaman 1la
atencién, por anemia materna 25 casos estdn en Qro. y 7 en
S.J. Rio; por diabetes encontramos 8 casos en Querétaro y 4
en San Juan, por infeccién y pardsitos solo tenemos 1 caso en
San Juan y 10 en Qro.

La primera lectura de estos datos podria resultar
contradictoria con la anterior de atencién en el parto; sin
embargo si vemos en 1los cuadros cuantos embarazos son
atendidos mes tras mes en cada una de las unidades vemos que
en la Unidad de S. Juan del Rio el numero de madres que sigue
su embarazo medicamente es con mucho inferior al que las
madres en Querétaro hacen del suyo; tan solo en el mes de mayo
en San Juan se atendieron 66 embarazon y en Querétaro 969,

mientras que los partos atendidos en San Juan fueron 132 y en
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ALTERACIONES DURANTE EL EMBARAZO (CUADRO No.2)

LUGAR | FECHA 648.0 TOTAL
QRO.[enEm1| 0 0 0 0 0 0
QRO.[reB91| o 1 0 6 0 7
QRO.|marm1| o0 3 3 8 0 14
QRO.|aBr91| 0 1 0 7 0 8
QRO.|mayro1 | 1 5 5 4 0 15
S.J.R.\eNEr91| 0 0 2 4 0 6
S.J.R.|reBio1| 0 1 1 1 0 3
S.J.R.|mar01| 0 0 0 2 0 2
S.J.R.|aBris1| o 0 0 0 0 0
S.J.R.|mave1| o 0 1 0 0 1
TOTAL 1 11 12 32 0 56




Querétaro 593. Esto nos indica que muchas madres gue acuden
a San Juan, solo lo hacen cuando ya se va a presentar el parto
y no hay un control médico durante la gestacién.

Estos son los datos gue encontramos en los listados de
atencién hospitalaria y que estdn disponibles para la consulta
puiblica; pero cuando intentamos profundizar respecto a estos
rubros varios ginecélogos nos interpelaron con respecto a esta
informacidn. No estando de acuerdo con los datos, nos
orientaron para acudir a los registros de la Unidad de
Gineco-obstetricia y las cosas cambiaron radicalmente.

Estos registros son los que se levantan diariamente y
en donde el médico de guardia anota con su pufio y letra los
resultados, las hojas contienen datos como filiacién, nombre,
tipo de parto, peso del bebé, resultados de pruebas neonatales
si hubo mortinatos, etc. El tipo de parto se clasifica en dos:
normal o distocico, los partos distocicos son los que resultan
con complicaciones, algunos resueltos por via vaginal y otros
por cesdrea. Revisamos los correspondientes a los meses de
enero, marzo, julio y noviembre de 1991.

Las cesédreas efectuadas se registran en un legajo aparte
llamado "intervenciones quirirgicas" en el cual se expone la
razén de la intervencién y conjuntamente los signos mas
importantes del bebé: ritmo cardiaco, resultados de apgar y
datos generales. Los partos distocicos vaginales podiamos
conocerlos solo consultando los expedientes y ello no fue
posible ya que muchos habian sido dados de baja y 1los
restantes no eran significativos. E1 lector se preguntaré ¢{por

qué en un lapso tan breve los expedientes ya no estén?.
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Porque muchas madres al momento de acercarse el parto compran
el seguro facultativo que en este momento es de cuatrocientos
mil pesos y atienden el nacimiento en el Instituto y
posteriormente se dan de baja, ello tiene implicaciones muy
graves, porque la madre no tiene cuidados durante su embarazo
y eso es tan importante como una buena atencién de parto.

Si analizamos la informacién obtenida encontramos, que
cada mes nacen en la Cd.de Qro. alrededor de 950 nifos, solo
en el Seguro Social y, ademds de saber que las mujeres son muy
prolificas, nos percatamos que existen altos riesgos en el
nacimiento; en promedio 200 sufren alguna contrariedad en
menor o mayor grado, veamos los registros de los meses de
julio y noviembre. (cuadro No. 3)

En todos estos casos existe un alto riesgo de que haya
hipoxia, falta de oxigenacién en el feto, y por lo tanto
lesién cerebral, (con excepcién de aquellas cesdreas
programadas previamente).

El médico de guardia en el servicio nos explicaba que
hay fetos que ya sea por anemia, desnutricién, ingestién de
elementos téxicos (cigarro o alcohol) se van acostumbrando
dentro del uUtero a la hipoxia, nacen pequefios pero si se
atienden bien a la larga no presentan problemas de lento
aprendizaje, porque existe cierta adaptacién a la falta de
oxigenacién. La problemdtica grave es cuando el feto sigue
un desarrollo normal y por cualquier razén se suspende
bruscamente la irrigacién de oxigeno, ya sea por sufrimiento
fetal, por hipertensién arterial que en el momento del

nacimiento se agudiza o bien, por desprendimiento de
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ALTERACTONES EN EL. PARTO

Datos de la Unidad de Gineco-obstetricia

(CUADRO No. 3)

ALTERACIONES JULIO NOVIEMBRE
DESNUTRICION FETAL 4 6
SUFRIMIENTO FETAL 18 15
HIPOXIA GRAVE 6 8
TRAUMATISMOS 2 5
INFEC. CONGENITAS 0 0
PESO ELEVADO 2 3
INF. NO CLASIF. 6 5
ALTO RIESGO 38 42

CORRESPONDIENTES A 1991




membranas que acarrean infeccién ocasionando lesién cerebral.

"La buena atencién no es solo en el parto, sino en todo
el embarazo, el médico debe vigilar que el vientre crezca,
que aumente adecuadamente; chequeo y pruebas periodicas son
el fundamento de un buen parto. Desafortunadamente en el
Instituto no se tienen las condiciones para ello, las mamas
no tienen un seguimiento continuo, no se aplican pruebas,
cuando la mama llega ya pasé por diez médicos y aqui la
recibe otro extrano. Algunas de ellas ya llegan en momento
de expulsién o con las membranas rotas, en condiciones
higiénicas deplorables, pero por otro lado, no existe el
personal médico suficiente para atenderlo, en el turno
nocturno solo estdn dos ginecélogos, el pediatra estd en los
cuneros, que bueno fuera que contaramos con las condiciones
de infraestructura o de personal para atenderlo. Pero en
México la salud social es muy deficiente".

Inmediato al nacimiento el neonatologo aplica una serie
de pruebas como el Apgar o el Silberman, el apgar califica
las condiciones generales del bebé, respiracién, frecuencia
cardiaca, estimulos, coloracién de la piel, movimientos, y da
una calificacién de 2 puntos a cada uno que son 10 puntos va
disminuyendo conforme presenta alguna alteracién; de 6 en
adelante se considera en buenas condiciones, se apliéa al
minuto después a los cinco minutos. De los casos consultados
entre un 12 y 14% registraron una calificacién abajo de 6,
~algunos logrardn superar el deterioro dependiendo de 1los
cuidados médicos y familiares, pero otros ingresardn a las

estadisticas de deficientes mentales.
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-~ Si el médico conoce que el bebé no tiene las
condiciones ¢ptimas y por ende, va a presentar alteraciones
posteriores é{por qué no se avisa a la madre?

- No tenemos tiempo, lo adecuado seria bajar e informar,
pero estamos con el tiempo saturado y al salir sumamente
agotados. Esto no lo entiende la gente, <c¢reen gue uno se
niega, pero es que ignoran que es imposible atender tantos
partos con tan poco personal. Por otro lado, la mam&, con una
cultura baja, NO SE LE OCURRE PREGUNTAR".

La falta de informacién al inicio trae secuelas serias,
porque ello impide acudir a una intervencién temprana y a un
proceso rehabilitatorio mas eficiente a tiempo.

Si el diagnéstico de afectaciones en el nacimiento es
incierto, conforme el nifno crece se hace mas dificil. Para
caracterizarlo vamos a presentar los datos obtenidos del
cuestionario aplicado a los padres de familia. El1 total de
nifios recogidos en la muestra es de 156 de 380 inscritos en
las escuelas dependientes de la S.E.P.

De entrada quisieramos aclarar que hemos diferenciado la
poblacién que presenta la sintomatologia Down de los otros,
ya que ésta tiene connotaciones muy especificas. Un breve
repaso nos ayudard a entender la diferencia.

En 1866 el médico John Langdon Down, siendo en esa época
director de un asilo de retrasados mentales en Inglaterra,
fué el primero que lo describié.

En 1959 Lejeune observé que 1los pacientes con Sindrome
de Down presentaban un cromosoma extra en el par 21 de los 46

pares que habfan establecidos como normales Tjio y Levin otros
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genetistas abocados a su estudio.

Con los avances en la citogenética humana se sabe que
la mecédnica que origina un huevo fertilizado con un cromosoma
extra es la no disyuncién durante la gametogénesis, o sea, la
divisién meiética que d4 lugar a un gameto; si el proceso
enzimdtico no estd listo, la divisién no se logra y por ello
los dos cromosomas del par pasan al mismo lado. La
fertilizacién del gameto cc.. veinticuatro cromosomas y dos
tipos veintiuno, producird un cigoto con cuarenta y siete
cromosomas, portador de una trisonomia 21 y por lo tanto un
producto con la sintomatologia Down. (Garcia Escamilla:1983)

Las caracteristicas fisicas del producto afectado se
comienzan a detectar desde la etapa prenatal, debido a que
empieza un retraso en el desarrollo fetal con malformaciones
en 1la estructura del crédneo con consecuentes efectos en el
Sistema Nervioso Central, el volimen del encéfalo es
ligeramente menor y el niumero de neuronas suele ser menor en
la tercera capa cortical. (Ibidem)

Al nacer son pdlidos, con llanto débil, hipotonia
muscular, afecciones cardiacas y broncopulmonares. La
fisonomia es muy notoria: ojos oblicuos, hipoglosia (lengua
grande y agrietada) nariz con puente nasal aplanado y ancha
y triangular en 1la punta, piel delgada fAcilmente infectable,
extremidades cortas y de abdémen prominente, a veces solo
tiene once pares de costillas, los genitales se desarrollan
muy poco y en las nifias la menarquia aparece muy tarde y la
menopausia temprano, la libido se encuentra disminuida. Se

estima que de cada 500 nacimientos uno es afectado con esta
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malformacién genética.
Esta sintomatologia estd presente en el 28% de los casos
consultados, correlacionamos la aparicién del Sindrome con la

edad materna al momento de la concepcién.

RANGO DE EDAD CON S.DOWN SIN S.DOWN TOTAL
de 15 a 19 4 14 . 18
de 20 a 24 10 27 37
de 25 a 29 6 20 26
de 30 a 34 8 16 34
de 35 a 39 9 13 22
40 en adelante 6 5 11

TOTAL 148

8 casos no dan informacidén porque ignoran que es el S. de D.
De acuerdo al cuadro anterior nos sorprende encontrar una

alta frecuencia de ninos con sindrome de Down cuyas madres son
muy jovenes, segin los estudios médicos la aparicién de esta
atipicidad, como ya lo explicamos pdginas antes, se da por
la adicién de un cromosoma en el par 21 y este desorden
ocurre con mas frecuencia en mujeres de edad avanzada o con
varios embarazos previos; en los casos de hijos de madres
joévenes se dice que se provoca por genes pegajosos gque
favorecen la no disyuncién o bien, segin las investigaciones

de Lejeune, de una asincronfia en el proceso de la meiosis con
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respecto a los estimulos desencadenantes. (Escamilla, op.cit.)

Otra variable importante en el andlisis es el lugar que
ocupa el nifio en la familia encontrando una alta frecuencia
en el primer lugar; de los 156 nifios 41 son primogénitos, 8
con Sindrome de Down, sus madres se encuentran entre los 15
Yy 29 afnos; esto es importante por el impacto que recibe la
familia al momento que ve frustradas sus aspiraciones, que
para el primer hijo son uidn superiores dgue para los
subsiguientes (esto se analiza mas detenidamente pdginas
adelante).

En el segundo lugar encontramos 30 nifios, 8 con sindrome
de Down; 24 estédn en el tercer lugar de los cuales 6 lo sufren
sus madres estdn entre 20 y 39 afos. Conforme vamos
ascendiendo tanto en la edad de la madre como en el lugar que
ocupa el nifio en la familia, los casos empiezan a disminuir
notablemente y los nifios con la trisonomia 21 también.

Por todo lo anterior, no resulta novedoso encontrar que
la poblacién de deficientes mentales se aglutine en 1los
primeros lugares y con madres Jjévenes, puesto que a udltimas
fechas 1la familia ha decrecido en cuanto al nimero de hijos
y la edad de procreacién estd en el rango esperado, pero nos
preocupa el no encontrar muchos nifios en los rangos de edad
mas altos, ya que esto no implica que no exista poblacién de
deficientes mentales cuyas madres tengan més de 35 afios y de
familias extensas; por el contrario, asumimos que debido a
que nuestra muestra fue recogida en instituciones escolares,
estos nifios no son mandados a la escuela porque los padres

han desistido de la escolarizacién para ellos y son los que
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se quedan en casa, no solamente marginados de los beneficios
educativos sino, inclusive, marginados dentro de la misma
familia.

En el momento actual la Direccién de Educacién Especial
estd llevando a cabo una campafia de difusién a fin de extender
el servicio a todos los que lo requieran, pero al visitar
casa por casa han reconocido que varios nifos afectados no
acuden a la escuela. Al preguntarle a los padres porque no los
envian el argumento es "porque de todos modos no aprenden
nada", "se gasta dinero que nos hace mas falta", "mi esposo
no me deja, porque, que vergienza que sepan mis vecinas". Esto
nos obliga a buscar una explicacién acorde a las condiciones
socio-culturales.

El diagnéstico se hace mas complejo cuando 1la
deficiencia mental no se presenta tan obvia como en el
sindrome de Down y por ende, requiere ser efectuado por un
médico especializado que conociendo el desarrollo normal del
sistema nervioso central explique por qué no se logré 1la
mielinizacién o cémo se intoxica.

De nuestra muestra 102 casos no refieren a la patologia
Down, de ellos 48 solamente acudieron al neurélogo, a otros
23 los diagnosticé un médico general, 21 un psicélogo, y 6
madres dicen que fué el maestro quien lo hizo, los restantes
ain no lo tienen porque estédn en observacién.

El gque solamente un 48% haya sido valorado por un
especialista resulta preocupante, esto se debe a miltiples
factores, los padres no tienen posibilidades de pagar un

estudio electroencefalogrdfico (cuesta alrededor de $150,000);
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para que se los aplique el Sequro Social se requiere una
solicitud por escrito de la escuela y tarda alrededor de 6
meses Yy, en el C.R.E.E. el aparato estd generalmente
descompuesto.

Sin embargo, en los reportes que si existen no se
explicita mas que el tipo de lesién y donde estd focalizada
sin brindar mayor informacién sobre las posibles causas.

Procuramos abundar en 1las causas que su..;itaron el
conflicto recogiéndolas del relato hecho por las madres, ya
que no tuvimos acceso a los expedientes médicos. Asi pudimos
constatar que muchas madres ignoran el génesis del sindrome
en sus hijos y por lo tanto resulta muy dificil establecer
la incidencia conforme a la clasificacién que hace Guillermo
Coronado (expresada en las primeras paginas). Por esta razén
los datos se presentan globalmente bajo dos reactivos
solamente ya que seria muy aventurado pretender una ordenacién
careciendo de elementos mas finos. 8Sin embargo creemos
pertinente hacerlo para dejar abierta esta veta de
investigacién. Se incluyen los 156 casos de la muestra.

Un primer reactivo lo caracterizamos como familias de
alto riesgo.

Por la historia clinica rescatada en el primer
cuestionario aplicado sabemos que existen patologias
recurrentes como: diabetes, hipertensién arterial,
enfermedades nerviosas, toxicomanias, convulsiones o
deficiencia mental en otro pariente. Un 30% reporta algin
antecedente familiar de este tipo.

Consideramos que seria valioso continuar la busqueda en
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este rubro, sobre todo cuando el descubrimiento del gene
frdgil-X enunciado anteriormente nos ha puesto ya en alerta.
Veamos algunos casos.

Juan N. es un joven de 14 afios, la abuela materna
padece diabetes, cuatro tias (por la misma via) tienen
convulsiones, ambos padres estdn bajo tratamiento médico por
alteracién nerviosa, la mamd reporta haber tenido "sustos"
widrante el embarazo que le provocaron muchos malestares. El
nacimiento se atendié en el Seguro Social donde, segin la
madre, no la asistieron bien ya que el trabajo de parto duré
toda la noche y para mitigar los dolores fue anestesiada. Al
nacer el bebé se reconoce en el relato caracteristicas de
SALAM; el nifio, debido al largo trabajo de parto, empezé a
aspirar 1ligquido amniético probablemente con meconio, al
momento que "come" ligquido se crea una infeccién generalizada
aunada al sufrimiento fetal; hubo hipoxia y cianosis, los
médicos retienen al nifio ddndole pocas esperanzas de vida.

Durante los anos de su desarrollo postnatal el nifio ha
padecido convulsiones frecuentes siendo hospitalizado varias
veces e inclusive ha sufrido fracturas en 1las crisis
convulsivas. Le han diagnésticado meningitis y actualmente
est4d bajo tratamiento médico, en la medida en que éste
comienza a hacer efecto las crisis son menos frecuentes. Los
antecedentes familiares nos hacen suponer problemdticas
durante el embarazo y un desarrollo fetal no éptimo que
desencadendé la crisis del nacimiento como se ha narrado.

Victor X tiene 7 anos de edad, ocupa el tercer lugar de

la familia, su madre sufre hipertensién, el padre murié a los
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26 afos de cdncer pulmonar, los dos abuelos han muerto, uno
por diabetes y el otro de insuficiencia cardiaca, la abuela
pater na sufre de hipertensién arterial y la materna cédncer.
Durante todo el embarazo tuvo cuidados médicos reportado como
caso clinico a seguir, se programa cesdrea y al momento de
la intervencién se 1le anestesia completamente, las
condiciones del embarazo se agudizan en el parto, el nifo
sufre hipoxia jgiovocando muerte neuronal. Este caso, que
podria ser comin a otros mds se singulariza como problema
familiar ya que tenemos como antecedente a otro hermano con
problemas neuromotores provocado gquizd por las mnismas
condiciones clinicas de la familia.

Juan Y, tiene 7 afios de edad, es el primogénito; en su
familia dos parientes presentan sindrome de Down como el
nino, una hermana del papd y una tia de la madre. Los
antecedentes prenatales referidos por la madre en la
entrevista, denotan infecciones durante la gestacién (no nos
informé cuales), tuvo cuidados médicos durante el embarazo
atendiéndose en el Hospital General. El parto fué a término
y sin alteraciones, una semana después del nacimiento le
informaron que su hijo tenia sindrome de Down; el nifio no
lloraba, dormia mucho, no levantaba la cabeza cuando se le
ponia en decubito ventral; gateé al afo de edad, empezé a
caminar a los 2.3 afios; padecié varias enfermedades como
sarampién, deshidratacién y wuna intervencién quirirgica
debido a una hernia.

Cuando se le pregunté si alguién mas en la familia padecia

alguna enfermedad parecida dijo que no, pero habia mencionado
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antes a dos familiares con sindrome de Down. Nos preocupd
saber que a pesar de conocer esto no se hubiera llevado un
control, esto se debe a la poca informacién o ignorancia que
se tiene sobre las enfermedades genéticas, sobre los cuidados
que deberian hacerse en forma preventiva, para un mayor
control de estas situaciones.

Hugo Z cuenta actualmente con 11 afos de edad, también
presenta sindrome de Down. En los antecedentes clinicoas de la
familia encontramos a dos primos con la misma sintomatologia.
La edad de la madre al concebir era de 44 afos y nos refiere
que durante la gestacién tuvo muchos problemas de tipo
emocional, el embarazo y parto fué atendido en un sanatorio
particular, fue prematuro y hubo sufrimiento fetal. Las
enfermeras le informaron que su bebé era sindrome de Down a
los 4 dias de nacido, confirmdndolo después el médico.

El relato de los dos ultimos casos refiere a la necesidad
de practicar con mayor rigidez estudios clinicos durante el
embarazo ya gque al saber la existencia de antecedentes
familiares con sindrome de Down las madres deberian ser
alertadas de las posibilidades de que se repita y por parte
del médico estudios del cariotipo de las mujeres que estén
en esta situacién.

El nimero de casos que podriamos incluir en este grupo
es de aproximadamente el 10%, pero existe otro grupo de nifos
que hemos incorporado bajo el reactivo afecciones durante el
embarazo o el parto y que refiere mas claramente a una falta
de asistencia médica adecuada por la precaria situacién de 1la

salud social en México, tanto en los rubros econémicos y
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politicos de las instituciones de salud (sea preventivo u
hospitalario) como en la situacién econémica, politica y
educacional de la poblacién.

Referente a las condiciones en las que se dié el embarazo
y las posibles alteraciones del mismo el 85% de las madres
tuvieron atencién médica, pero solo el 50% acudia cada mes,
un alto porcentaje solo "cuando se sentia mal"; varias
aryumentan que "vivia en rancho" "no me sentia mal" "porque
no tenia dinero" (la gran mayoria) y algunas no supieron que
estaban embarazadas hasta el 3o0. o 50. mes de embarazo.

Si desglosamos por escuela veremos gque en Tequisquiapan
y Santa Rosa Jauregui se concentra el nicleo que no atendié
debidamente su embarazo.

Ciento treinta y seis acudieron al hospital para el parto
y un 13% fué en casa.

El 24% sufrian anemia o desnutricién durante la espera
y coinciden que sus condiciones econémicas (durante 1la
gestacién) eran precarias; son las madres de edad mas avanzada
con familia numerosa y el nifio estd entre el quinto y doceavo
lugar.

Abundando aun mas, son frecuentes las amenazas de aborto,
por los datos médicos obtenidos al haber un desprendimiento
parcial de la placenta llega a presentarse, en mayor O menor
grado, falta de oxigenacién por la insuficiente irrigacién de
nutrientes que recibe el bebé y que es afectado por la amenaza
de aborto causando dafios en el sistema nervioso central.

Otro reactivo gue nosotros queriamos conocer era si el

uso de anestesia durante el parto habia ocasionado la anoxia,
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no hay datos que nos refieran esto solamente cuatro de los
analizados lo reflejan.

Por otro lado los médicos no abundan en la informacién
necesaria y aparentemente el parto es reportado sin ninguna
alteracién. Vale la pena decir que de los 156 casos lnicamente
el 38% fueron avisadas en ellos se encuentran los que
presentan la sintomatologfia Down que son el 30%, quiere decir
que solo un 8% fue reconocido con afecciones en el nacimiento;
el resto descubrié durante el desarrollo el problema.

En una gran mayoria no son las madres las que notan la
anormalidad siempre es a través de un tercero ya sea la abuela
o algin conocido, es necesario informarlo puesto que la
convivencia diaria con el nifio puede encubrir la problem&atica
o, bien, los padres fingen ignorarla. Esto lo analizaremos
posteriormente.

En la aparicién del Sindrome de Down, por ser mds visible
al momento del nacimiento 1los padres son enterados
inmediatamente, (veremos mas tarde la manera en gque se
devuelve la informacién y el impacto que ocasiona). La
ignorancia de muchos padres y la poca difusién que se hace
del sindrome provoca que no sea conocido inmediatamente, ni
es posible detectarlo previo al parto ya que en Querétaro no
se hacen estudios de cariotipo.

De las anomalfias en el embarazo solo se recogen las
amenazas de aborto, algunas de orden parasitario y no mds. Por
razones de toxicomania todavia es mas complejo. Preguntamos
a los padres si alguno de ellos ingiere ya sea nicotina,

alcohol o alguna otra droga mediante pastillas, cualquiera
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que sean, las respuestas son muy convencionales; a pesar que
40 madres dicen consumir cigarros no lo consideran nocivo
porque las dosis son, segin ellas bajas. Al no existir
claridad de cual serfa el mfnimo tolerable de ingestién de
nicotina o de alcohol que pudiera afectar al feto, ya que
esto se diferencia segin el metabolismo de cada uno, este
factor nos es poco significativo.

Por 1o que resp..ta a los padres, 48% aceptan fumar y 70%
son bebedores, como se ha demostrado que el solo hecho de
estar junto a alguien que fuma intoxica por igual a quienes
no la convivencia con la madre durante el embarazo resulta
igualmente téxica, aidn cuando ella no fumara.

En las mismas condiciones que el tabaquismo, no se ha
delimitado con certeza cudl podria ser el consumo de alcohol
que puede ingerir alguno de los padres sin que afecte al
producto. Pero somos testigos de que la adiccién al alcohol
en muchos de 1los padres hace muy violenta la convivencia
familiar y minimiza el cuidado del nifno alterado, lo veremos
mas tarde.

Complementario a 1o anterior no podemos obviar que existen
elementos téxicos exégenos como la contaminacién ambiental.
Estudios recientemente editados por la 0.M.S. indican que
el plomo es uno de los principales téxicos ambientales que
podria afectar la salud.

El Centro de Estudios Académicos de Contaminacién
Ambiental (CEACA), nos informé gque en Querétaro solo en
ciertas d4reas, principalmente la zona in dustrial, el centro

y la zona cercana al Auditorio Josefa Ortiz de Dominguez se
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han encontrado particulas de plomo en suspensién y algunas
de azufre. La concentracién de éstas no es mayor de 1.37
microgramos/m3. siendo los limites permisibles de 1.50; quizéas
ello nos pueda indicar que el problema de 1la contaminacién
no es tan grave a simple vista.

Profundicemos en los mecanismos para la asimilacién,
distribucién y excrecién del plomo en el organismo humano. Las
principales fuentes de plomo en e¢. medio ambiente, son
industriales y el uso de derivados alquilicos del plomo que
se agrega a los combustibles. El1 plomo se descarga en la
atmésfera pero se precipita y contamina alimentos, (la
elaboracién y empagquetamiento en envases plumbicos) agua y
en la piel al depositarse en ella, de tal modo, la ingestién
se dd por vias respiratorias, gdstricas y cutédneas, 1la
principal se d4 por inhalacién. El plomo inhalado se deposita
en los pulmones y pasa posteriormente al resto del organismo,
huesos, tejidos blandos y sangre. La excresién sigue el mismo
mecanismo que cualquier otro desecho humano, orina, heces
fecales, sudor, etc., no todo el plomo que entra sale, una
buena proporcién se va acumulando y provoca la aparicién de
tumores, tanto benignos como malignos, disminucién de 1la
fecundidad, hiperactividad y otras perturbaciones del
comportamiento; si bien los estudios mas avanzados se han
hecho en animales, la observacién de casos humanos no se
apartan significativamente de 1lo anterior. (Criterios de
salud ambiental 3 y 8, 0.M.S.:1979)

Un documento obtenido azarosamente (no registra autor)

expone casos en que se han producido lesiones cerebrales en
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nifos pequenos sin encefalopatia previa, pero con exposicién
relativamente baja al plomo;* la sefal de alarma surge
inmediatamente, al constatar las terribles afectaciones en
la atmésfera del D.F. que en los Ultimos dias han orillado
a medidas de contingencia severas. En esas condiciones
écudntos infantes se afectardn e incrementardn las listas en
nuestro estudio?, quizds estd serd en un futuro la principal
causa de deficiencia mental en México y el nium..o de
individuos, contrario a lo deseado, serd cada vez mayor.

Para concluir queremos ser portavoz de la queja de muchas
madres hacia las instituciones de salud, no es extraifo
escuchar "ahi fue donde me lo amolaron” al nacer, o
posteriormente "la llevé con una infeccién intestinal tenia
un afo, no atendieron la calentura a tiempo y tuvo
convulsiones, a partir de ah{i mi nifa ya no fué la nmisma”,
"el nino se estaba deshidratando (tenia 10 anhos de desarrollo
normal) la enfermera le puso el suero por via intravenosa y
dejé entrar aire, yo le dije que algo andaba mal, pero no
hizo caso en la noche se estaba convulsionando" y asi la vida
de un ser humano se trastoca definitivamente.

La gueja mas recurrente es en el auxilio para el
nacimiento, tanto de médicos como enfermeras; coincidentemente
los trabajadores censuran la falta de personal, recursos,
aparatos e instrumentos para realizar eficazmente su labor

dentro del Instituto.

2 Estamos enterados que el Centro de Estudios Académicos
de Contaminacién Ambiental (CEACA) de 1la U.A.Q. estd
realizando una investigacién sobre las afectaciones genéticas
por la presencia de plomo en la sangre y leche materna, pero
aun no estdn listos los resultados.
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Partos de largas horas de duracién que lo que ocasionan
es un innecesario sufrimiento fetal aunado a 1la poca
resistencia fisica del bebé por la desnutricién o
intoxicacién intrauterina, es el desolador panorama del
nacimiento de muchos ninos.

Se conjugan asi factores tan diversos como la saturacién
de las instituciones de salud,la insuficiencia de recursos,
la ..2gligencia de algunos médicos, las adversidades en la
vida cotidiana de nuestras familias, la ignorancia de atender
algo tan valioso como es la vida de un ser humano, etc. y por
ello muchos serdn marginados o senhalados como "anormales" en
esta sociedad que privilegia "lo bien hecho" y desdena lo
mismo que ha ocasionado.

Si analizamos todo lo dicho hasta aqui, nos resulta
alarmante la ignorancia que se tiene con respecto a las causas
que han determinado la apariéién de la deficiencia mental;
ello encubre su verdadera esencia y se deja en el ambiente
la idea de que ser o no deficiente mental es puramente
azaroso o "por mandato divino"™ y eso no lo podemos aceptar,
maxime cuando hemos constatado que una gran mayorifia de estos
nifnos provienen de familias sumidas en 1la pobreza, la
ignorancia y el desamparo.

Por ello sostenemos que la deficiencia mental es un
fenémeno social y como tal debe ser analizado, no es vélido
reducirlo a afecciones fisiolégicas, puesto que el usufructo
de los beneficios y los avances de la ciencia médica estd en
gran medida determinado por el lugar que se tenga en la escala

social.
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ASPECTOS SOCIO-ECONOMICO Y CULTURAL DE LA DEFICIENCIA MENTAL
EN QUERETARO.

Como expusimos pdginas atrds, el concepto de
deficiencia mental nc @s aceptado de forma undnime por los
distintos estudiosos de la materia. Cualquier redefinicién
tendra efectos no solo en esferas teéricas, repercutira
también en la metodologia para su estudio y su atencién
prdctica en los diversos espacios de atencién escolar,
sanitaria, rehabilitatoria, etc.

En este apartado nos interiorizaremos en los factores
socio~econémicos y culturales de las familias que albergan a
algin nino deficiente mental en Querétaro, con el afdn de
generar una reflexién en torno a diferentes indicadores gque
nos refieren a la deficiencia mental como un fenémeno gue
transgrede las fronteras entre lo psicolégico o fisiolégico
hacia 1las relaciones sociales o manifestaciones culturales
y de los cuales la antropologia o la sociologia han dicho
poco.

Como mencionamos antes, no sabemos con exactitud cuantos
casos de deficiencia mental existen en el Estado, algunas
aproximaciones de la Organizacién Mundial de la Salud indican
que aproximadamente un 3% de la poblacién de los paises en
vias de desarrollo sufren retraso mental. Quizas esto resulte

chocante por la carga etnocentrista que permeé el andlisis de
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la realidad latinoamericana en varios autores europeos o
norteamericanos durante varios afos; pero nuestro estudio nos
indica de las condiciones precarias de sobrevivencia que
envuelven a las familias con este tipo de nifos.

Expusimos ademds el desinterés que existe en varias
instituciones que por su rubro en salud o asistencia social
serian las indicadas para dar informacién y en las cuales no
existe, delegdndose a la escuela la re..onsabilidad, como si
la deficiencia mental solo fuera un conflicto académico.

Nueve instituciones atienden su escolarizacién, siete son
patrocinadas por la S.E.P. o Gobierno del Estado; de estas,
dos funcionan como centros de induccién laboral CECADEE y
Corazén de Manzana y concentran aproximadamente a trescientos
ochenta nifnos; existen ademds dos escuelas de capital privado
a las cuales acuden entre veinte o treinta nifios (no podemos
dar mds datos por la negativa de sus directivos para realizar
nuestro trabajo ahi).

Las diferencias de poblacién atendida nos 1llevan a
reconocer dque nuestra muestra, ain a pesar de haber sido
recogida en 1las escuelas publicas resulta representativa y
la lectura de 1los datos obtenidos nos acercan a determinar
a la deficiencia mental como un producto de las relaciones
sociales, o sea, un fenémeno social. A continuacién
explicamos el por qué.

Asumimos que la salud fisica y mental dependen en mucho
de 1las condiciones econdémicas, socioculturales y morales de
los grupos humanos pero la especificidad de cada caso no

responde directamente a las condiciones estructurales tanto
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de salud, educacién, etc. lo que nos lleva a analizar las
generalidades y las especificidades en la aparicién de este
fenémeno, esto significa que no todos los nifios de clases
sociales bajas son D.M., pero es en ellas donde existe mayor
incidencia.

En nuestro estudio hemos reconocido las condiciones de la
familia a nivel socioeconémico. La escolarizacién alcanzada
por los padres de famil... es muy baja, el 67% no han logrado
superar los niveles de educacién secundaria distribuidos de
la siguiente forma: el 10% son analfabetas, el 20% curso la
primaria sin terminar el 6o. grado, un 17% la concluyé; un 20%
la secundaria no completa. Solamente un 8% alcanza niveles de
educacién media y otro 8% la profesional; 21 padres no
aparecen, ya que 12 son madres solteras y 9 no contestaron.

La baja escolaridad de los padres los situda en ocupaciones
poco estables y percepcién salarial baja; el 60% mantienen un
empleo fijo distribuidos de la siguiente manera: empleados 30%
comerciantes 4%, obreros 20%, profesionistas 6%. Un 40% estd
sujeto a un empleo por periodos ya sea como albarfiles,
cargadores, carpinteros, campesinos, etc., esta relacién
laboral afecta la estabilidad econémica de la familia.

Por el lado materno nos encontramos que su escolaridad
es ain mas baja, el 19% son analfabetas, 31% no logré
terminar 1la primaria, un 19% la concluy6, el 12% 1la
secundaria y otro 14% estudios medios y el 2% alguna carrera
profesional. El 82% se dedica al hogar, un 15% son obreras,
empleadas domésticas o comerciantes y solo el 3% son

profesionistas.
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El promedio general de ingresos de estas familias no
rebasa el millén de pesos mensuales, un 56% gana entre uno y
dos salarios minimos, un 20% entre ochocientos y un millén,
el restante logra hasta los tres millones mensuales, (el
salario minimo de entonces era $ 348.000.00).

Los ingresos totales en casa son distribuidos entre un
promedio de cinco habitantes por familia, lo que indica que
en la gran maycria cada miembro tiene alrededor de cien mil
pesos mensuales para su manutencién, a todas 1luces
insuficiente para su bienestar.

Por otro lado estas condiciones econémicas van a incidir
tanto en la alimentacién como en los cuidados médicos durante
el embarazo. Los niveles alimenticios son bajos, su dieta se
basa en comestibles como frijoles, chile, tortilla y en menor
medida verduras y carne consideradas como alimentos de alto
valor monetario y por la situacién econdémica de la familia
inaccesible. En la mayorfa de las casas la dieta es
incompleta.

Retomando la situacién de las mujeres embarazadas, el
mismo muestreo nos indica que un 85% de las madres acudieron
a revisién médica durante su embarazo, mientras que el 14.8%
no asistieron; unas por ignorancia, otras por falta de dinero
o problemas familiares. Sin embargo, la continuidad a 1la
consulta médica es pobre so0lo un 50% aceptan haber ido
mensualmente, el resto s6lo fue cuando se enteré o cuando se
sentia mal, un alto porcentaje (25%) eludié esta pregunta,
quizds muchas achaquen el conflicto a su carencia de atencioén

médica y el sentimiento de culpa no les permite contestar.
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La situacién econémica predispone a la madre a acudir al
médico solo en casos de emergencia, o bien es mas barato ir
con yerberos o parteras para aliviar su dolor.

La ubicacién de las escuelas para atencién a D.M. en
algunas zonas de la ciudad nos diferencian la poblacién que
acude a ellas, de tal forma, S. Rosa Jailregui y Tequisquiapan
capturan a nifos que provienen de familias en condiciones
econémicas mds precarias, alli los indices de alimentacién
y de asesoramiento médico son inferiores al resto de las
escuelas, es comin escucharlas decir "yo nunca fui al doctor
porque no me sentia mal" o llegar al grado de no saber que
se encontraba embarazada hasta el quinto mes en que noté que
le habfia aumentado el vientre.

Guadalupe X no tuvo cuidados médicos durante su embarazo
ya que su esposo, como albafiil, "apenas gana para medio
comer", situacién que se agrava cuando el marido no tiene
trabajo, en esas ocasiones "era mejor no comer para gque
comieran los ninos", cuando el sefior llegaba de malas y no
habia comida la golpeaba sin importarle que estuviera
embarazada. Siendo de condiciones muy humildes (su casa se
localiza a unos kilémetros de Santa Rosa) acudié a su suegra
que funge como partera cuando llegé el dia del parto, como
ésta no llegaba se rompié la fuente y tuvo que hacer grandes
esfuerzos para que el nifio no naciera cuando se encontraba
sola "tuve un parto en seco, en un petate muy frio, estaba
todo morado pero vivo y me dié mucho gusto".

Asi como éste existen varios casos mas, donde se unen la

ignorancia y el bajo nivel econémico por el que pasa la gran
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mayoria de la gente que vive dentro de estas 2zonas. Las
condiciones socioeconémicas relatadas hasta ahora se
constituyen como un telén de fondo hacia la adversidad que
enfrentan para atender a su hijo danado.

A lo largo de la historia muchos grupos han carecido de
oportunidades que les permitan participar en los &mbitos
sociales, econdémicos y culturales; hasta hace algunos afos en
Querétaro, 1los deficientes mentales habian permanecido
marginados de toda posibilidad de obtener un trabajo que de
acuerdo a sus posibilidades pudiera desahogar a la familia
econ6micamente y de tener un 1lugar en la sociedad, es
caracteristico en nuestra sociedad el tratar
diferenciadamente a sectores sociales que al no poder
incorporarse a sus cédigos se les considera anormales, y como
tal, accidentes dentro de 1la armonia expresada en la
sociedad. Cada vez es mayor la demanda de sujetos para
ingresar a las escuelas especiales, durante el afio de 1991
tan solo en la Primaria Especial acudian 140, en 1992 se
incrementé a 160 y asi en otras escuelas, "la anormalidad"
crece y ese colectivo empieza a tomar visos de ser un
problema social.

El largo periodo en que la deficiencia mental fué ocultada
o0 relegada de las preocupaciones basicas de la sociedad, trajo
como consecuencia que a su alrededor se fueran ocasionando una

serie de mitos, fantasias completamente ajenos a la realidad.

LLa falta de informacién acerca del significado real del

sindrome estudiado 1impide a 1la comunidad wuna mayor
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participacién para poder superar la problemdtica, esto
propicia al mismo tiempo discriminacién y aislamiento,
acentuédndose mds en las zonas rurales; si en estas zonas las
posibilidades de escolarizacién para el nifio son pocas, se
agudizan mds para el nifio deficiente mental; de los dieciocho
municipios del Estado de Querétaro, sélo en tres (Qro., S.
J. del Rio y Tequisquiapan) existe la posibilidad de atencién
para ellos.

En la actualidad, aidn a pesar del aumento de escuelas
éstas no alcanzan a cubrir a toda la poblacién. No pensamos
que se ignore que en la Sierra Gorda Querétana existan defi-
cientes mentales, pero ni siquiera en las cabeceras munici-
pales hay alguna escuela; tampoco se sabe de ningin programa
auspiciado por IDEAS o DIF en esos lugares.

Esto tiene connotaciones tanto politicas como sociales,
porque entendemos que se privilegia a la poblacién que vive

en las ciudades por sobre las que estdn en zonas rurales.

Ya entrando en el andlisis el primer conflicto al qQue se
enfrenta el deficiente mental es la etiquetacién social, no
es nada ajeno el uso de las etiquetas, esta es una forma de
clasificacién que cotidianamente usamos, pero en este caso y
las connotaciones que se suman como: idiotas, locos,
mongoles, etc. encierran una carga peyorativa y acarrea
rechazo de los sujetos y sus repercusiones como bajo nivel de
aspiraciones, pobre autoestima, oportunidades limitadas que
no solo incluyen al nifio sino que se hacen extensivos a la

familia, "la familia de 1los locos" fue el término que varias
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ocasiones escuchamos entre sus vecinos, en otros momentos la
agresién daba paso a la compasién "pobrecitos, équién sabe qué
van a hacer con su nina?.

Varias familias que visitamos nos confiaron su
sentimiento de rechazo e incomprensién entre sus vecinos y
demds amigos en sus narraciones aparecian las veces en que
era necesario esconder al nifio porque llegaban visitas; otras
mas nos cerraron la puerta cuando intentabamos iniciar una
conversacién en torno a su hijo. Varias, por fortuna han
logrado subrogar estos sentimientos.

En el proceso de interaccién con su medio ambiente social
un individuo no s6lo adquiere caracteristicas como
consecuencia de 1los roles gque desempefia; comienza a
experimentar un sentimiento de si-mismo. Se percata de que
los otros reaccionan ante él y él1 mismo comienza a reaccionar
frente a sus propias acciones y cualidades personales de la
misma manera en gque espera que los otros lo hagan. Este
momento tan significativo para la socializacién en todo
individuo, en el nifio deficiente mental, se va a tamizar de
manera muy dramdtica, en el caso de que sea muy notoria su
anomalia (un sindrome de Down o trastorno neuromotor) o bien
cuando ingresa a la escuela y constantemente es sefialado por
sus incapacidades cognitivas.

La resolucién de este conflicto va a estar determinado
por la manera en que la familia haya establecido el duelo, al
saber que su hijo no cuenta con las mismas caracteristicas que
los denmés.

En el capitulo anterior expusimos la terrible complejidad
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gue encierra el diagnéstico de la deficiencia mental, dijimos
entonces que solo algunas madres pueden conocer el génesis de
la patologia; muchas otras se enteran hasta mas tarde que hay
alguna afectacién; es entonces cuando la madre inicia una
busqueda retrospectiva tratando de encontrar alguna
explicacién racional; al no hallarla, la culpa se distribuye
entre la pareja con desventaja hacia la madre: "yo siempre
dije que ese tarado no era mi hijo" nos decia el padre de Juan
en una de sus tantas borracheras, "le dije que ella tenia la
culpa, ya no estaba para andar en eso (sic) si estaba tan
vieja", hacia el otro lado "le dije que ya no querfa tener
hijos, pero é1 me dijo que para eso eran las mujeres"

En otros casos el conflicto se saca de la pareja, evitan
de esta manera la flagelacién y el deterioro tanto en si
mismos como con el otro, entre ellos se denota mas amor y
unién, por tanto, comprensién.

El "castigo divino" hunde sus raices en tiempos remotos
de la humanidad, algo mal se habia hecho y habia que pagar,
o bien, el recuerdo de que el ser humano sélo es un juguete
de la naturaleza; el eclipse de afos anteriores suscité
comentarios afejos de que los nifios nacerian con taras,
malformaciones o algin retraso, por lo cual se recomendaba
a las embarazadas amarrarse un listén rojo en el vientre,
colgarse un seguro y una llave, asi como resguardarse de los
rayos malignos del sol.

Todavia se tienen otras creencias del porque se deriva
la deficiencia mental; que nada tienen gque ver con la

realidad, entre estas se encuentran el tener, o no, antojos,
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tener relaciones fuera del matrimonio, no desear su embarazo,
comer un alimento "impuro", etc.

Todas ellas engloban el "pensamiento madgico™ de nuestro
pueblo. Abraham Kardiner anticipé 1la tesis de que las
frustraciones persistentes producen tensiones internas que
requieren la elaboracién de lo que denominé M"sistemas
proyectivos", como 1la religién, que adquieren su cardcter
distintivo en una determinada cultura presumiblemente porque
las concepc@ones que se desarrollan como resultado de
experiencias infantiles son llevadas a esos sistemas o
proyectadas en ellos. Los sistemas proyectivos desempefian la
funcién socialménte estabilizadora de ejercer una influencia
externa hacia la conformidad con el orden social. Kardiner
enuncia esa tesis recogiendo lo dicho por Freud en El
Porvenir de una Ilusién, "creer en dios ayuda al hombre a
sobrellevar sus sentimientos de impotencia frente a las
fuerzas de la naturaleza" (Deutsch y Krauss:1985)

Las visitas a las familias incurrian frecuentemente en
este modo de explicacién ante los designios divinos, algunas
de ellas sostienen "si Dios me ha mandado a este hijo por
alguna razén es". En esta aseveracién estd encerrado el deseo
de resignacién y de consuelp para seguir adelante criando un
hijo que no las satisface, esto no lo afirmamos gratuitamente
ya dgque en:;lJos testimonios de muchas madres hay un velado
rechazo hacia su hijo, ain de manera inconsciente, puesto que
social y culturalmente se condena el rechazo de una madre
hacia su hije. La imagen que tenemos elaborada de lo que es

"ser madre",  no solamente se ha estructurado con lo que yo
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he elaborado de mi propia experiencia, sino que también es
sintesis de 1lo que los demds han "depositado" en mi para
formar esa imdgen y por ello se requiere una Jjustificacién
ante la sociedad al no haber tenido un hijo "normal*.

", ..Cuando el bebé estaba recién nacido se puso
muy grave, por lo que estuvo casi un afo internado, casi se
moria (...) cuando el nifio se encontrdé fuera de peligro, (mi
esposo y yo) le dedicamos un pensamienito realizado por 1los
dos: "Dios es el que escoge quién y cudl madre debe de ser
especial; €1 le dice a los &ngeles: "A ésta sefiora mandale
gemelitos, a ésta una nina" y asi sucesivamente; pero al
llegar a la que va a hacer una madre especial, le dice al
dngel: "Esta sefora por sus sentimientos y acciones mdndale
un nifo especial, ya que a ella solamente le falta reflejarse
en un espejo para que sea una santa."

Lo descrito en el parrafo anterior es la exaltacién del
"mandato divino", es notable observar cémo la sublimacién
aparece ante 1la opresién intensa del yugo social, el
equipararse con una santa es modificar casi en una formacién
reactiva, el peso que siente ante 1la censura social
personificada en la suegra "cuando nos enteramos que el nifio
era un mongolito (sic) nos dié tanto coraje y pena que hasta
llegqué a negar a mi hijo, 1lo corri, y cuando me preguntaban
los vecinos que qué habfia sido mi nieto yo les decia que
nifo. Cuando se enteraron de que tenfia Sindrome de Down,
volvi a negar a mi hijo, diciendo gque yo no tenia la culpa,
porque él1 no era hijo mfo, sino que 1lo habia recogido..."

La condicién socio-econémica de las familias, descrita
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pdrrafos previos, va a ser factor importante para la ayuda
en la adaptacién del infante con su entorno social.

Toda familia que es informada de que su hijo es retrasado
mental ocurre en un fuerte impacto tanto a nivel conyugal como
comunitario, esto debido a que el cumulo de sentimientos,
emociones y expectativas creadas durante 1la espera son
frustradas de manera violenta en el momento de saber la amarga
realidad.

El impacto a nivel psicosocial implica una "crisis de la
realidad" que obliga a la familia a reordenarse para hacer
frente al conflicto.

En los hijos y nietos se forjan y depositan muchas
ilusiones, esperanzas y expectativas. Cuando nace un bebe
"normal® todo va bien, pero cuando se tiene una anormalidad
se rompe el cristal en donde se habian escrito todas las
esperanzas que se tenian ante ese hijo que inexplicablemente
no es como se habfia planeado.
®,..las mal concebidas expectativas de los padres, incluyen

la idea de gue el nifo les ofrece una segunda oportunidad.
Los padres y las madres esperan frecuentemente gue sus hijos
lleven a cabo aquello qué sienten que ellos deseaban, pero
no pudieron hacer..." (Maud Mannoni:1971)

Surge entonces la crisis, que va a variar si al nino se
le nota a primera vista su anormalidad (un Sindrome de Down,
por ejemplo) o cuando se le diagnostica al comprobarse su
retraso en la escuela o en cualquier tipo de aprendizaje
posterior al nacimiento. Segin Menolascino y Wolfensberger

(1967) existen tres tipos de crisis dentro del impacto que se
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propicia al recibir la noticia de la anormalidad del hijo:

LA CRISIS DE LO INESPERADO: Es aquella que resulta de un
cambio sustancial y no previsto en la propia vida y en el
concepto que se tiene de si mismo y esto no es una reaccién
al retraso en si, sino al cambio tan repentino que causa en
la wvida propia.

LA CRISIS DE LOS VALORES PERSONALES: La mayoria de 1la
gente ha crecido con la idea de que la competencia y el
triunfo son valores muy especiales; por lo tanto, cuando de
pronto los padres se ven obligados pronto a amar a una
persona que tiene muy pocos de estos rasgos tan deseables,
se encuentran de inmediato en una situacién conflictiva de
la cual suele resultar una angustia muy profunda.

LA CRISIS DE LA REALIDAD: Esta crisis brota del hecho de
que, ante los ojos de los padres del nifio retrasado se pre-
sentan problemas que antes no tenian, por ejemplo,
preocupaciones de orden econémico, obstdculos para tomar
vacaciones, y el tiempo adicional que se toma para cuidar
a este tipo de ninfos.

Valdria hacer la anotacién de que los autores mencionados
realizaron sus estudios con nifios Down pertenecientes a clases
medias, severamente retrasados y ello determina estas
concepciones, para nosotros nos quedan laxas, puesto que la
mayoria de nuestras familias son de muy escasos recursos Yy
en donde "los valores" de competencia y triunfo no son
homogéneos.

Norma es hija de un hombre que ha logrado destacar, es

supervisor y asistente de gerencia, su nivel econémico es

60



bueno, habitan en una colonia residencial, su casa Yy
mobiliario corresponden a una familia de suficientes recursos
¥ con buen gusto. Es la segunda de cuatro hermanos, el
diagnéstico de su lesién se debe a altas temperaturas y
convulsiones cuando tenia 3 anos. Los padres no aceptaron el
problema, la madre se convierte entonces en un intermediario
entre las constantes agresiones del papa hacia su hija, al
grado de no querer que estuviera enfrente cuando el llegaba
de trabajar. Es hasta después de 15 afnos que el trato va
haciéndose mas llevadero. "Mire sefiorita, ahora yo ya perdi
las esperanzas de que se componga, le digo a su madre gue no
la proteja tanto, que debe entender que los hijos son como
una empresa, se invierte en lo dque produce, lo dque no sirve
es mejor no hacerle caso, no que por su culpa mis otros hijos
no pueden tener los mismos cuidados" Este caso es tipico de
ambivalencias, la nifia tiene 18 afios y se desenvuelve en su
casa de la misma manera que sus demds hermanos, excepto
cuando el papd estd presente. La madre encarga a Norma del
cuidado de sus hermanas menores cuando sale, pero reconoce que
no podréd llegar a atender a una familia y por lo tanto desea
operarla; sin embargo, estimula que la visiten jévenes de su
edad y lleve una relacién de noviazgo.

Para sus padres Norma puede llevar una relacién igual que
sus demds hermanos, su déficit es muy poco principalmente en
el adrea cognitiva, pero su adaptacidén a las labores del hogar
Y en relacién con los externos a la familia es adecuada.

Marcela es una nifna que presenta Sindrome de Down no ha

acudido a la escuela, durante 18 afos ha estado en casa. Su
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familia pertenece a las de escasos recursos y por ello no pudo
acudir a la escuela. Vive en Sta. Rosa Jauregul y el traslado
a Querétaro es muy costoso para la familia, cuando se abre la
escuela en ese lugar la mamd solicita su ingreso, la edad no
es la adecuada para la escuela, se le recomendd$ que la llevaré
a CECADEE, pero no puede costear los gastos.

La visita a casa nos reflejo una perfecta integracién de
la nifia al dmbito familiar, realiza todas las labores de la
casa y como dice su papd "yo no se porque dicen que mi hija
estd mal, yo veo que hace lo mismo que sus demds hermanas" la
madre se ha preocupado por inducirla a la atencién doméstica
y ha logrado éxito. Para esta familia los pardmetros de
comparacién son dados entre lo que sus demds hermanos hacen.

De los dos casos mencionados podemos rescatar que los
logros manifestados por cada nina se ponderan
diferenciadamente en funcién de lo que 1los padres han
cbtenido en su interaccién con el medio ambiente, un padre
que ha logrado éxitos exige lo mismo para sus hijos, mientras
que el segundo al no haber recibido satisfacciones en la vida,
sus niveles de aspiracién son menores.

Algo que resulta significativo en el segundo caso, es que
a pesar de que la nifia no ha acudido a la escuela, su
comportamiento no dista de lo gue su madre hace, como éste
existen varios casos en que la familia ha demostrado sus
capacidades de educacién, en mucho exitosas pero poco

reconocidas.
Otro autor, Farber (1972) opina que hay dos tipos de

crisis que se pueden precipitar. Una de ellas es mds tipica
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de las familias de bajos ingresos, mientras que otra tiende
a caracterizar a las familias de clase media.

LA CRISIS TRAGICA, es aquella en la que se frustran las
metas, aspiraciones y esperanzas de una "“"familia feliz (...)
es mds tipica de las familias de clase media, que suele ser
la que tiene la mentalidad de triunfo y elevadas aspiraciones
para su hijo". El sequndo tipo corresponde a la CRISIS DE
ORGANIZACION DE PAPELES (...) tipica en los grupos de bajos
ingresos. Estos padres estdn demasiado abrumados con los
acontecimientos y crisis diarias de la vida para preocuparse
demasiado por el futuro desarrollo de sus hijos.(...) Los
padres estdn casi totalmente dedicados a resolver los
problemas econémicos, a obtener los servicios médicos vy
educativos adecuados para su hijo, (...) estdn mds preocupados
por el presente, por los problemas de aqui y ahora..."

Este autor al considerar el nivel socio~econémico de la
familia reconfigura una relacién olvidada por Wolfensberger.

Quizds debamos encontrar la razén de estas crisis en
el narcisismo, en el orgullo herido por carecer del
privilegiado don humano; pero quizds mas alld, en la lucha
impuesta por la sociedad industrial altamente competitiva, que
desprecia a los individuos no aptos; esta sociedad que en su
afdn de cooptacién prioriza un medio, como el medio al que se
deben adaptar los individuos y los mecanismos de adaptacién
son los logros manifestados por ellos, logros pensados como
homogéneos, despreciando los logros diferenciados que todo
individuo tiene tanto en sus hogares como en otros lados.

Esa "privacién cultural"™ como la manejan algunos autores,
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no es inherente a la familia, es provocada por la marginacién,
o bien, por el proceso de desculturizacién que estas familias
han sufrido al cambiar su concepcién de si-mismas, en donde

los "valores" de competencia y de triunfo no son homogéneos.

LA DEVOLUCION DE LA INFORMACION.

Otro de los factores que son de gran impacto para los
padres, lo constituye el cémo se les dd la noticia por parte
del médico o cualquier otra persona, la llamada "devolucién
de la informacién®, ya que muchas veces, los médicos son los
encargados de sembrar aun mds la confusién sobre la magnitud
del problema de su hijo, sobre todo por el enorme peso que
tiene la palabra "autorizada", del que sabe y contra el cual
no hay argumento vdlido o por lo menos algo que lo mitigue.

Pocas veces se ha mencionado 1la devolucién de 1la
informacién como uno de los elementos de crisis en la familia,
Ingalls (1986), lo sugiere sin 1llegar a desarrollarlo
completamente.

Cuando naci6é Raquel, el médico que la atendié no queria
ensefiarsela a Juana, solamente cuando ella insistié en que se
la mostraran, él1 accedié pero le dijo: "Mirelo bien, su hijo
es un mongol (sic), para que luego no ande diciendo que aqui
se lo cambiamos, su hijo es un mongol, ¢ya se dié cuenta?,
mejor hubiera nacido muerto."

Este relato, si reflexionamos en su contenido, encierra
algo muy inquietante, algunos de los médicos parecen tener

todavia los viejos estereotipos de que el nifio deficiente
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mental no tiene absolutamente ningin remedio. Y éste no fué
el unico caso en el que encontramos algin tipo de distorsién
en la informacién por parte de los médicos.

~-",...Cuando llevé a mi hijo de 3 meses al pediatra para
preguntarle sobre algunas dificultades que vefa en su
desarrollo, el doctor le hizo un reconocimiento general y me
comunicé”

- "mire sefiora, su hijo nunca va a aprender a caminar ni
podrd ir a la escuela, porque es un deficiente mental y nunca
podrd hacer nada por si mismo".

- "Yo me senti desconsolada; que el mundo se me venia abajo
Y gque no iba a poder hacer nada por mi hijo".

El testimonio presentado se conjunta con el de otros
padres de la forma agresiva en que se d4 la noticia, ademds
al ser tan tajante no presenta espectativas de una vida mejor
al nifno deficiente mental y desafortunadamente los predispone
ante un fracaso prematuro de su hijo. Una pregunta obligada
ca qué se debe que en estos tiempos el déficit mental se siga
manejando casi como un tabi? ninguna otra enfermedad,
inclusive 1las venéreas, son tratadas con tanto requemor e
ignorancia. El1 analfabetismo, las creencias misticas, pero
también los mas conocedores manifiestan la terrible ignorancia
que a nivel social se tiene con respecto a la deficiencia
mental, sus causas y Sus consecuencias.

Desde el punto de vista psicoanalitico, Maud Manonni hace
un estudio de la crisis que se presenta en la familia, pero
especialmente en el rol gque juega la madre dentro de la misma

y su relacién con el nifio deficiente:
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"... si el padre estd vencido, resignado, si es ciego o
inconsciente del verdadero drama que se desarrolla, es ella,
la madre (quien goza) a menudo de una terrible 1lucidez.
Hechas para dar 1la vida, estd hasta tal punto sensibili-
zada frente a cuanto amenace esa vida surgida de ella que

puede sentirse, incluso, duefia de la muerte cuando el ser que

ella ha traido al mundo 1le hace imposible toda proyeccién
humana..."

Quiz4i en lo que mds se afecte sea en el plano narcisis-
ta, ya que aunque sea su hijo no podrd jamds identificarse con
él ni ver realizadas sus expectativas. E1 nifno evoca una
imdgen de si misma en la que no se puede reconocer ni amar.

Dentro de la realidad que nos fué reflejada en el momento
de las entrevistas encontramos a '"Madres Heroicas'que aunque
hayan sufrido el abandono de su pareja o una gran decepcién
al tener un hijo deficiente mental, declaran que ellas
seguirdn adelante en lo que respecta a la bisqueda de 1la
manera de lograr en su hijo un desarrollo integral. Implicando
quizds una resignacién hacia la situacién de su hijo, que en
algunos casos precipité el desequilibrio familiar.

La reaccién emocional del padre ante la notificacién de
la deficiencia mental de su hijo variard de un padre a otro
en funcién de las expectativas que se hayan depositado en el
hijo, o del grado para desear escalar mejores posiciones
econbémicas o culturales.

" _ . Kanner (1953) sostiene que los padres pueden reaccionar
ante la situacién de su nifo de tres modos principalmente:

aceptando, negando o disfrazéndolo.
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PADRES QUE ACEPTAN.- Son frecuentemente padres maduros,
conscientes de la problemdtica real de su hijo, que por 1lo
tanto no albergan fantasfas en torno a una "curacién" de su
hijo. Llegan a integrarse tan bien con la problemdtica de
su hijo que la dindmica familiar se percibe igual o mejor a
la llegada del hijo deficiente sin dejar de 1lado 1las
responsabilidades o funciones gque desempefia el padre dentro
del contexto social. "Cuando yo estaba embarazada, la relacién
con mi esposo estaba muy mal, incluso llegé varias veces a
pegarme audn estando yo embarazada. Yo sospechaba que tenia
otra mujer. Cuando se le detecté a Edith su deficiencia mental
(a los dos afos de edad) mi esposo cambié radicalmente, habia
veces en que yo me sentia desfallecida por el problema y él
es el que me alentaba y me alienta para seguir adelante,
estimuldndome siempre a continuar; llevdndola a escuelas para
su educacién. Y hasta la fecha ha cambiado muchisimo su

actitud, ahora estamos m&s unidos."

EL PADRE QUE OCULTA.- El ocultar de algin modo el problema del
nifo, disculpando las torpezas, defectos fisicos o bajo
rendimiento intelectual, 1llega a presentar dos aspectos:

1.-el ocultamiento del problema no unicamente entre
ellos como familia, sino entre su circulo social y a si mismo
distorsionando la informacién sobre la deficiencia mental de
su nifo y en algunos casos,

2.- la exclusién del nifio deficiente de las actividades

del nicleo familiar. "...Cuando los amigos o compadres de
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mi esposo venian a la casa el corria a Lupe, en ningin momento
permitfia que sus amigos lo vieran, y cuando se retiraba el
nifio, no daba ninguna explicacién ni justificacién.®

Este testimonio extraido de 1las historias de vida,
ilustra lo que queremos decir con que se oculta el problema;
al pedir el padre que salga Lupe de la habitacién se esté
tratando de borrar la percepcién que entre los amigos y
familiares existe acerca de la anormalidad del nifno, por 1lo
que en lugar de dar explicaciones se excluye del nlicleo

familiar al nifio en una actitud de "aqui no ha pasado nada".

EL PADRE QUE NIEGA.- La negacién se presenta como una forma
de autoproteccién ante lo agresivo que fue el saber que uno
de los hijos presentaba deficiencia mental. "... Se dice que
el avestruz, cuando se halla en una situacién amenazadora
hunde 1la cabeza en 1la arena, como si el bloquear 1la
percepcién visual de la situacién bastara para borrar la
amenaza. Lo cierto es que ain cuando el avestruz entierra la
cabeza y no vea ya el peligro, sigue siendo vulnerable (iaun
mds!) a la amenaza. iSigue estando muy expuesta a ella!..."
"al enterarse mi papd que Juan Martin era deficiente, le dijo
a mi mamd, desde un principio supe que este tarado no era
mio, y no me interesa lo que pase con el", evitando percibir
la realidad de la situacién, optéd por dedicarse al
alcoholismo hasta hoy en dia en que, incluso, 1los demds hijos
han resentido por anos el abandono del padre en la familia.
Aunque este tipo de reacciones también suelen llegar a

presentarse en la madre, como se explicé en parrafos
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anteriores ellas est&n ligadas al rol de madre, mientras que
el padre su rol es el proveer recursos econémicos mds que la
preocupacién en lo afectivo, por lo que es mds comin que el
padre se desligue de los acontecimientos del seno familiar.

De igual manera los hermanos tienen injerencia en lo que
representa para la dindmica familiar el tener un miembro con
déficit mental. Hemos constatado que la respuesta que den los
hermanos hacia este problema estd muy ligado a la actitud que
tomen los padres al respecto, hemos encontrado a hermanos muy
conscientes de las posibilidades y limitaciones que hay en un
sujeto con deficiencia mental, debido a que los padres se han
preocupado por crear los momentos y los espacios tanto de
informacién como de convivencia. Por otro lado, cuando hay
algin tipo de conflicto en su aceptacién mds dificil es para
los hermanos el ayudar a resolverlo. En el caso de Norma
encontramos antipatia del hermano inmediato posterior, el cual
declara gque cuando en la escuela los compaheros le preguntaban
si tenia hermanos solia decir ser el unico ya que se
avergonzaba de su hermana, al encontrarse con un companero en
condiciones similares comprendié y acepté a su hermana
mediante mucho dolor.

Octavio dice que al principio le desconcertaba lo que le
decian de su hermana personas ajenas a la familia y fueron
precisamente sus padres los que se preocuparon por que los
hermanos empezaran a conocer mds de cerca el medio escolar
en el que se desenvolvia su hermana, asistiendo también a las
pldticas del programa de ESCUELA PARA PADRES donde también

llegaron a convivir los hermanos de los nifos que asistian

69



a la institucién. A la fecha Octavio tiene 14 afos y declara
comprender perfectamente la problemd&tica de su hermana y
jamds sentirse avergonzado de ello.

Hemos constatado que la respuesta que den los hermanos
va a estar condicionada por el grado de informacién (ya sea
que provenga de los padres, amigos, o alguna otra persona) que
tengan. Cuando hay ignorancia sobre estos temas es mas fdécil
que se creen mitos o distorsiones de informacién que siempre
irdn en detrimento de la integracién del nifio a la familia.

Para hacer frente a esto 1la Direccién General de
Educacién Especial incorporé a la curricula el PROGRAMA DE
ESCUELA A PADRES, se formé para todo tipo de intercambio,
para obtener o favorecer el proceso de ensefianza-aprendizaje
a través de sesiones tipificadas de la siguiente manera:

-~ SESIONES GRUPALES.- orientacién en grupo a cargo del

personal docente, esto se realiza en todas las escuelas y con

todos 1los padres y su interés principal es dotar de
informacién relativa a la problemdtica.

-- SESIONES EN EL TALLER O AULA.- trabajos dentro del salén
o taller integrando a los padres en el trabajo con los
nifos coordinado por el maestro del grupo con el afdn de
que esta labor pueda ser continuada en casa.

-~ GRUPOS DE REFLEXION.~ es un 4drea de asistencia voluntaria
coordinada por el psicélogo de la escuela a través de la
técnica de terapia grupal a fin de compartir y reducir la
angustia de los padres ante el conflicto.

En resumen la propuesta de trabajo con padres de familia

es lograr la conjugacién de esfuerzos de la familia, 1la
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escuela y la comunidad en beneficio de la poblacién que se
atiende para mejorar la calidad de vida y optimizar el
proceso educativo de ellos.

Sin embargo, la implementacién de este programa en sus
dos objetivos tanto de informacién como terapéutico no se han
logrado en las escuelas especiales en Querétaro y se ha
limitado a funcionar como un espacio informativo acerca de los
avances del nino en la escuela. Como menciona la profesora Ma.
del Pueblito Martinez, directora de la Primaria Especial,
profundizando en los temas de interés propuestos por 1los
mismos padres principalmente iqué es la deficiencia mental?,
la ayuda al deficiente mental y la orientacién sexual, por
ser estos los temas de mayor interés.

Los directores de las otras escuelas manifestaron la
imposibilidad del tratamiento terapettico con los grupos de
padres debido al exceso de trabajo y 1la ausencia de
especializacién en este sentido.

Es importante reconocer como la actividad docente en
estas escuelas se desdobla, por un lado la educacién del nifio
y por el otro la de los padres. Sin embargo, es de primordial
importancia el apoyo que la comunidad puede ofrecer a los
padres que atraviezan por esta problemdtica y no delegar
Unicamente a la escuela su solucién ya que la superacién de
la crisis emocional tiene repercusiones directas en la ayuda
que la familia ofrece a su miembro afectado y en su relacién

con el resto de la sociedad.
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ESCUELAS ESPECIALES Y SU ENTORNO SOCIAL.

Querétaro se circunscribe a una problemdtica nacional en
donde las condiciones econémicas, politicas y culturales
implican desempleo, desnutricién, marginacién, insuficiencia
de escuelas, de instituciones de salud y falta de programas
eficaces para la prevencién de la deficiencia mental.

Pdginas anteriores referimos que esta patologia estéa
intimamente relacionada con <condiciones ©precarias de
sobrevivencia y de la misma manera gque la pobreza, la
marginacién, el hambre, la desnutricién, el célera, etc. la
deficiencia mental es un problema que a todos compete, mds aun
en estos tiempos.

La Organizacidén Mundial de la Salud estima que un 4% de
la poblacién de 1los paises subdesarrollados padece esta
enfermedad. El1 Prof. Adolfo Lara, director de CECADE, nos
informé en entrevista, que "un 10% de 1los nifos en edad
escolar sufre algun tipo de problema fisico-mental gue altera
el desarrollo normal del educando y un 5% son deficientes
mentales, el resto encierra distintas atipicidades como
problemas neuromotores, ceguera, sordera, etc."

En Querétaro existe una poblacién caracterizada bajo el
sindrome de la deficiencia mental, oficialmente no se
encuentran datos o estadisticas precisas que nos permitan

saber cual es el porcentaje de la poblacidén total del Estado
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que sufre esta enfermedad; ninguna institucién de salud,
escolar o de asistencia social nos lo pudo proporcionar, los
casos registrados son los que acuden a solicitar algun
servicio y son solo una parte de la poblacién que por su
cercanfia a los centros urbanos gozan de estos servicios.
Ademds de esto otros factores que imposibilitan su
conocimiento es la complejidad que encierra el diagnéstico y
el conflicto que sumerge a 1la familia (mencionados
anteriormente) para aceptar antes de buscar 1la ayuda
especializada.

En nuestro Estado 1la generacién y ampliacién de
instituciones escolares especiales no obedecen a una
preocupacién de las autoridades educativas, sino de grupos de
personas comprometidas gque deciden dedicar su tiempo,
conocimientos y esfuerzos a la organizacién y atencién de los
ninos que presentaban anormalidades en el desarrollo escolar.

En el ano de 1969 surgen en Querétaro los inicios de 1lo
gque mas tarde se llamaria Educacién Especial, por iniciativa
de un grupo de estudiantes de la Escuela Normal del Estado
de Querétaro, uno de ellos el maestro Adolfo Lara expresa gque
su principal motivacién para atender nifos con problemas en
la escuela fué el que su familia se dedicara al magisterio
"mi madre era maestra de literatura, mi padre fundador de la
primera escuela secundaria que hubo en Querétaro y al escuchar
las satisfacciones que tenfan, por ah{i estuvo la inquietud de
querer hacer algo (...) de joven, yo decia, es que lidiar con
muchachos ha de ser muy diffcil, y no, no 1idié con muchachos,

sino con todo tipo de chicos con problemas mas graves",
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Por su parte la maestra Pueblito Martinez, argumenta "yo
queria tener experiencia y una relacién personal con éste tipo
de individuos y con la serie de dificultades y problemas
sociales a los que se enfrentan."

Junto a ellos encontramos a las profesoras Ana Cristina
Judrez, Rosa Amalia Torres, Lucero Santana, Teresita Nieto de
Alday quienes pretendian proporcionar una atencién méas
individualizada a aquellos nifios gue manifestaban dificultades
en el aprendizaje de 1la lecto-escritura. Al iniciar
realizaron un estudio para detectar a los individuos que, en
base a 1los conocimientos que ellos tenfan de 1la
problemiatica, podian considerarse especiales.

En estas circunstancias se crea la primera institucién
para estos individuos, la cual debido al cardcter que toma se
le 1lamard "escuelita", que atiende en un principio a nifios
con diversas problemdticas que eran buscados por referencias
O casa por casa, para entonces la "escuelita" contaba con un
total de setenta alumnos aproximadamente, entre ellos algunos
hermanos de los nifios con problemas. Estos comienzos se ven
marcados por 1limitaciones y necesidades, la mds importante
radica en el escaso conocimiento de las diferentes dreas que
comprende la educacién especial y las caracteristicas que cada
una de ellas presentan. Ante ésto deciden tomar en el Estado
de México un curso de capacitacién para la atencién de indivi-
duos con deficiencia mental.

Teniendo mayores conocimientos de estas atipicidades se
ven en la necesidad de limitar su campo de accién para que,

en el ano de 1969, sea creada la primera escuela de atencién
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especializada en el estado para nifios con deficiencia mental,
contando en sus inicios con la asistencia de ocho nifios. Pero
las necesidades segufan estando presentes, sobre todo en
cuanto a infraestructura y recursos humanos, logrando
sostenerse con la ayuda que recibfan de la Secundaria Federal
No. 1 y la Escuela de Artes Gréficas.

Cabe sefalar que este grupo de estudiantes estuvo
trabajando dos afncs (69 y 70) sin reconocimiento oficial, pues
es hasta 1971 que la Educacién Especial adquiere cardcter
oficial, iniciando sus actividades formales con la atencién
unicamente a individuos deficientes mentales.

Al comenzar las actividades oficialmente se elabordé con
la colaboracién de la Direccién General de Educacién Especial
un estudio para detectar a la poblacién con requerimientos
especiales.

Durante anos el trabajo de estos pioneros se realiza en
condiciones muy precarias tanto de infraestructura, recursos
humanos y conocimientos tedéricos suficientes para abordar una
problemdtica de esta manera. Poco a poco la adversidad se va
superando manifestando las contradicciones de una estructura
escolar que privilegia una forma de acceso al conocimiento y
de contenidos que deben ser apropiados y a la cual no todos
los nifios logran acceder.

En la actualidad, en el Estado de Querétaro el Sistema
de Educacién Especial estd dividido en dos tipos de servicios
los de caracter transitorio, cuya intencién es atender
problemas que mediante una adecuada metodologfa puedan ser

revocados y devueltos a las escuelas normales. Los servicios
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de tipo permanente brindan auxilio a nifios cuya patologia es
irreversible y por lo tanto requieren ayuda permanente, las

escuelas del segundo tipo se listan a continuacién,

CENTRO DE INTERVENCION TEMPRANA

Esta institucién obedece a la necesidad de brindar 1la
atencién adecuada a nifios que han tenido alguna condicién
anormal durante su gestacién, el nacimiento y hasta los cuatro
afios, o algo en particular que haga gque ellos requieran una
estimulacién adicional. Bé&sicamente la escuela atiende tres
especialidades:

1.- Retraso en el Desarrollo (A y B).

2.~ Alto Riesgo.

3.~ Transtornos Neuromotores.

En todos los grupos se trabajan cuatro dreas por medio de
una gufa que elaboran especialistas, ésta puede ser
modificada por el maestro de grupo de acuerdo a las necesi-
dades de cada nifio, se vigila el desarrollo psicomotriz, de
vida diaria, cognitivo y social, reforzando el d&rea donde el
nifio se encuentra en un nivel mds bajo sin descuidar las
demds, y asi promover el desarrollo integral que le permitira
tener un buen papel en las siguientes étapas (preescolar,

primaria, etc.)

RI SPEC
Esta escuela atiende a ciento sesenta nifios, todos
diagnosticados como deficientes mentales, cuyas edades

fluctian entrelos 8 y 18 afos de edad aproximadamente, cursan
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del lo. al 6o. ano de primaria, los programas con los que
funciona la escuela son tomados de primaria regular y sufren
adaptaciones de acuerdo a las necesidades de la poblacién a
la gque se atiende, estos programas inciden en cuatro dreas
gue son: Comunicacién, Ocupacién, Socializacién y Cognitiva,
ademds de recibir talleres como cocina y educacién fisica.
Las adaptaciones hechas a 1los programas estén
determinadas por el equipo interdisciplinario, que previa
valoracién proporciona a los encargados del grupo las
posibilidades que el nifio tiene para acceder a 1los
conocimientos de cada grado mediante un seguimiento permanente

del equipo interdisciplinario.

DE Cc

Pensada originalmente para atender diferentes atipici-
dades, de ahi su nombre, en la actualidad atiende en el turno
matutino a nifios con problemas de audicidén y lenguaje y por
las tardes a nifios deficientes mentales ya que el cupo de la
Primaria Especial es insuficiente, ademds hay niflos con tras-
tornos neuronmotores; esta diferenciacién se establece en
base al diagnéstico emitido por algun médico o neurdélogo,
planteado como requisito previo al ingreso para todas las
escuelas de educacion especial, con excepcién de los Centros
de Intervencién Temprana.

Las edades fluctiuan entre los 4 y 18 afos, distribuidos
en los dos niveles de preescolar y primaria.

Los programas a su vez estdn divididos en las cuatro

dreas que atiende educacién especial y como complementarias
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las actividades artisticas y deportivas, de la misma manera
que en primaria especial, estos son adaptados a las
posibilidades de cada nino previa valoracién.

La escuela se encuentra disefiando un programa de talleres
ocupacionales como cocina, tejido, trabajos manuales, corte
y confeccién y cultora de belleza, debido a que el drea ocupa
cional, a pesar de estar considerada dentro de sus programas,

no estaba lo suficientemente desarrollada para cumplir este

requisito.

Esta escuela se abrié por la pretensién de trasladar
escuelas a municipios cercanos a Querétaro; la asistencia de
alumnos es escasa aun a pesar que la poblacién que lo requiere
es amplia, 1la participacién se frena debido al gran
desconocimiento de los padres sobre la problemdtica y la
falta de escuelas en 1lugares apartados como éste. Su

estructura de operacién es igual a los otros centros de

atencién miltiple.

Surge por las necesidades de un grupo de padres de familia
con hijos que requerian de atencién especial, para ello cons-~
tituyeron un Patronato encabezado por la Profra. Teresita
Nieto de Alday y el Profr. Adolfo Lara. Actualmente se
encuentra funcionando en dos turnos: matutino atiende
problemas permanentes y vespertino para problemas

transistorios.
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CUE E CIENC MEN
Esta es otra de las escuelas con las cuales se piensa
cubrir la asistencia a diferentes municipios. Mantiene la mis-
ma estructura de las demds escuelas, y cuenta con los mismos
problemas que Santa Rosa Jauregui, la falta de conocimiento
sobre la deficiencia mental hace que muchos padres no utilicen

estos servicios para beneficio de sus hijos.

(84 (o C SPE

En CECADEE se atienden a jévenes que se encuentran entre
los catorce y veinticuatro afos apréximadamente, un requisito
indispensable para el 1ingreso a esta institucién es el
diagnéstico realizado por un médico general o neurélogo,
ademas de que tenga alguna incapacidad para lograr su
capacitacién. La organizacién de la escuela es la siguiente,
se cuenta con cuatro talleres que son: carpinteria, costura,
cocina y panaderia.

Cuando un joven ingresa se le aplican una serie de pruebas
psicélogicas para saber el grado de aptitud que tiene. Se
turnan a los talleres, pasando una temporada hasta descubrir

dénde se desenvuelven mejor.

CENTRO EDUCATIVO MARIMAR
Esta escuela es de cardcter particular, y se sostiene
gracias al apoyo econdémico de los padres de los niflos que ahi

se atienden. Nos fué imposible obtener informacién acertada
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por parte de los encargados de esta institucién, lo unico
que logramos saber es que se atienden especificamente a

individuos que presentan Sindrome de Down.

"CORAZON DE MANZANA"

La escuela se abrié con un programa que brindara a los

jovenes minusvdlidos un espacio para desarrollar sus habili-
dades manuales y obtengan un estimulo econémico, asi como, la
posibilidad de recrearse y adquirir nuevos conocimientos, que
a la larga les proporcione la seguridad de ser dudtiles e
integrarlos a la vida productiva de la entidad. Este centro
se sostiene con presupuesto de Gobierno del Estado y forma
parte del programa de nifios con requerimientos especiales del
D.I.F.

Actualmente atiende alumnos con diversas problemdticas
como son: deficiencia mental superficial, pardlisis cerebral
moderada, Ceguera o Sordera. Los programas son llevados a cabo
por medio de diversas terapias como son: terapia ocupacional,
terapia recreativa y terapia de educacién sexual y no sigue
el modelo de trabajo de las escuelas pertenecientes a 1la
S.E.P. Cuenta con amplias instalaciones, seis talleres de

produccién, 4rea deportivo-recreativa, huerto y comedor-coci-

na.
c O_DE REHABILITAC D CAC Cc . .

No es un espacic escolar, cubre principalmente 1las
labores de diagnéstico y rehabilitacién de nifios con
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atipicidades de todas las edades y junto con Corazén de

Manzana depende del presupuesto de Gobierno del Estado.

Veinticinco afios después el trabajo, si bien ha recogido
frutos, todavia necesita reconocer mds la especificidad de
estos nifios para dotarlos de las condiciones que les permitan
subsistir en una sociedad que no les da cabida.

"Educacién Especial es un reto", porque implica no scla
mente llegar a trabajar y aplicar los conocimientos adquiridos
en la escuela, implica tener "ganas de trabajar poner mucho
de su parte" dice la maestra Pueblito Martinez. Es el patito
feo, nos miran con reservas y critican el presupuesto destina-
do para la educacién de estos ninos, mientras que para prima-
ria regular se necesita un maestro para atender 50 nifios, en
primaria especial se atienden 20 ademds es necesario un equipo
de especialistas para apoyar el trabajo didactico.

Nosotros profundizamos en estas apreciaciones de la
maestra Martinez, Educacién Especial es el patito feo porque
a través de ella se hace evidente que no todos los nifios
pueden ser educados de la misma manera y dentro de los mismos
cdnones. P4ginas anteriores hemos aventurado que la
deficiencia mental no puede seguir viéndose como un problema
individual, que al |unirse o concentrarse sujetos que 1lo
padecen son mds que un colectivo, es un problema que a todos
nos atafe y su resolucién no puede ser dada en el seno de la
institucién escolar.

Por eso la lucha interna de todos los que laboran en

Educacién Especial ha comenzado a transgredir fronteras.
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Un ejemplo de ello es el Centro de Capacitacién de
Educacién Especial en el cual reina una constante lucha por
lograr la mayor preparacién laboral-productiva y social de
muchacho. Estando a cargo el Profesor Adolfo Lara, busca el
mayor espacio posible de oportunidades para 1los Jjovenes
egresados de CECADEE; pasando de ser solo un centro de
capacitacién escolar pasa a ser "CECADEE COMUNIDAD" en donde
se busca la participacién de la sociedad en la capacitacién
de los Jjovenes deficientes mentales; no se limitan las
perspectivas del joven a los talleres existentes en el
centro, se buscan espacios fuera del mismo, asesorados por
un grupo de apoyo y la comunidad mnisma (propietario del
taller, negocio, etc., empleados, clientes, etc.,).

Pero las reformas no quedan ahi, a lo largo de mds de un
ano viene gestando el Profesor Lara toda una revolucidén en la
organizacidn del plantel, el experimento consiste en "entrenar
para el trabajo", adiestrandolos para ingresar al plano labo-
ral, a un trabajo en el cual tendrdn un horario que tal vez
no sea el llevado en la escuela; ademds que no se les
otorgardn vacaciones largas como en el plan de estudios de
la S.E.P.,por lo mismo se trabajardn tres meses consecutivos,
con un lapso de quince difas de vacaciones, su fin es lograr
la capacitacidén del joven antes de los cuatro afos; una buena
capacitacién no es el propésito de restar calidad sino tiempo
en beneficio del joven mismo; "QUE LO QUE SEPAN, LO SEPAN
HACER MUY BIEN" afirma el Profesor Lara y para lograr un
cambio total se pretende formar una Cooperativa de Produccién

basada en el trabajo de los mismos jévenes, ellos serdn
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quienes mantengan la cooperativa, su trabajo redituar4 en el
mejoramiento de la misma asi como las ganancias determinaran
el monto del sueldo, se trabajard en base al fruto de los
muchachos gquiados por todos (maestros, padres de familia,
alumnos mas aventajados) para lograr el avance de la misma.

Estas sensibles ideas permiten apreciar el compromiso
adoptado, después de largos afnos de trabajo, por muchos
maestros de escuelas especiales. Sin embargo, no todo es miel
sobre hojuelas, asi como resaltamos el esfuerzo y los logros
es menester mostrar algunas contradicciones e inconsistencias
Y que no necesariamente competen a personas. También las
estructuras institucionales en muchas ocasiones ahogan la
capacidad de cambios y transformaciones.

Se estd proponiendo una revisién del trabajo realizado
hasta ahora, esta evaluacién si bien emerge de la intencién
del Estado de "corregir errores y reforzar aciertos" es un
factor necesario en todo proceso educativo.

En pdginas anteriores hemos resaltado la necesidad de
contemplar a la escuela como un sector que juega un papel
importante en la compleja dinamica establecida en torno a la
deficiencia mental, pero que no es el dnico. El sector salud,
la familia, la escuela y la comunidad en general interactidan
y definen a su vez lo que se comprende sobre las alteraciones
mentales. Queremos decir con esto que los maestros, psicélogos
médicos y demds especialistas que laboran en las escuelas son
uno de los elementos constitutivos en la conceptualizacién de
la deficiencia mental.

Sin obviar las definiciones dadas, comprendemos que el
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concepto de la deficiencia mental se construye cotidianamente
tanto en el aula, como en la casa, como en los hospitales, en
la interaccién social, etc. Esta construccién social de 1la
deficiencia mental serd el eje de andlisis de este apartado
Y mediante é1 reintegraremos 1lo dicho en 1los capitulos
precedentes.

Para no caer en una posicién simplista aclaramos que al
hablar de "construccién social"™ consideramcs dos dimensiones,
la construccién social objetiva, en donde 1los aspectos
estructurales de la existencia social configuran universos de
relacién por medio de la institucionalizacién, la legitimacién
Yy la asuncién por 1los individuos de todos los simbolos
significantes que determinan la concepcién subjetiva y que se
interiorizan por la relacién de los grupos de pertenencia o
de referencia en los que se desarrolla el individuo que al
ser generalizados se convierten en independientes de nuestra
propia voluntad.

En este contexto la familia y la escuela, son los dos
espacios a los que el nino pertenece y de los cuales toma los
elementos para construir su concepcién de si-mismo. La escuela
de deficientes mentales 1lleva ya de por si una carga
valorativa que conflictda, tanto a la familia como al niifo,
por ello la accién pedagégica se realiza en condiciones mas
adversas dque en otras escuelas y esto no es solo porque el
nifio tenga limitaciones orgdnicas, sino porque también
requiere encontrar una legitimidad en una sociedad que no le

d4 cabida.
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¢COMO TRABAJA UNA ESCUELA DE DEFICIENCIA MENTAL?.

Las escuelas para deficientes mentales estén integradas
por tres &reas basicas, el equipo interdisciplinario de apoyo,
el 4drea de pedagogia y el Area administrativa.

Dos son los vehiculos primordiales para que un infante
sea orientado hacia la educacién especial. Las complicaciones
en 1los primeros afnos del desarrollo manifiestos en su
comportamiento y que puede ser reconocido por la madre, o
bien, por orientacién médica, para ellos estdn dedicadas las
escuelas de intervencién temprana.

La intervencién temprana se enfoca en tres rubros:
retraso en el desarrollo, se denota cuando el repertorio
conductual no es acorde a la edad cronolégica, se reconoce
por las indicaciones de diferentes teéricos que han analizado
y tipificado lo que un nifio puede y debe hacer en cada etapa
del desarroll

Alto riesgo refiere a nifios cuyo proceso de gestacién
y parto presentaron alguna distoccia que potencialmente puede
afectar el desarrollo del nifio, no se requiere una
manifestacién precisa de alteracién es mas bien presupuesta.

Trastornos neuromotores, denotada afectacién en 1la
psicomotricidad, problemas visuales y de audicién.

El segundo momento es cuando el nifno ha transcurrido sus

primeros afios sin alteraciones manifiestas, los inicios en
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la escuela es donde generalmente los maestros detectan las
limitaciones de aprendizaje canalizdndolos a los centros
psicopedagégicos o los grupos integrados hasta que se reconoce
la deficiencia mental.

Para ingresar a otros niveles, ya sea preescolar o
primaria especial es requisito indispensable que el niifo
presente un diagnéstico médico que incluye valoracién
neuroldégica, genética (solo si el caso lo requiere) y
fisiolégica; un diagnéstico psicolégico que determina el
nivel de desarrollo intelectual, asi como las caracteristicas
socio—-afectivas del nifio; y una valoracién socio-econémica
del alumno. Con estos elementos se hace un estudio del caso
para ver su pertinencia de ingreso o no, generando un
diagnéstico integral el cual es seguido en su valoracién cada
cuatro meses integrando también la evaluacién del drea de
pedagogia. Este sequimiento posibilita gque mediante el
diagnéstico diferencial y sistemdtico, el nifo supere
paulatinamente sus 4reas afectadas y de ser posible 1la
canalizacién hacia los espacios de educacién regular; si no
es asi, el diagnéstico determinard programas individuales
para trabajar en casa y en la escuela, conocidos como avances
programdticos apoyados en el P.A.C. (con sus diferentes
niveles).

En los casos que haya posibilidad de ingresar a espacios
regulares se hace una intermediacién por el Centro de
Orientacién para la Integracién Educativa (C.0.I.E.), cuya
funcién radica en una evaluacién sistemdtica para poder

reintegrarlo a los CECATIS o CETIS ampliando asi sus
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posibilidades de trabajo y de integracién social.

En la realidad, la admisién en las escuelas ain muestra
sus inconsistencias, hemos consultado expedientes en los
cuales se muestran graves limitaciones, aclaramos que los
directores son muy resistentes a la lectura de los mismos,
ninguno accedié a gque lo hicieramos, esto lo logramos de
manera azarosa; pero después de consultarlos en varias
escuelas, creemos que esto es una dindmica general.

En varios de ellos las ausencias del diagnéstico médico
son evidentes, recordemos ademds que de los comentarios
recogidos con los padres de familia, solo un 48% han realizado
estudios electroencefalogrédficos y por otro 1lado, 1la
valoracién hecha por el equipo de apoyo implica una verdadera
hazania por parte del lector para traducirla; porque al ser
tan especifica alguien gque no esté identificado con ese
lenguaje técnico no 1lo comprende.

Psicologfia aplica de manera homogénea una baterfia de
tests, con el fin de reconocer en cuales dreas el nifo tiene
mas limitaciones y asi, conjuntamente con el pedagogo, el
trabajador social, el reporte médico y de 1lenguaje,
instrumentar un programa de accién para potencializar, tanto
en casa como en la escuela, los elementos que logren una
mejor adaptacién.

Este modelo por desgracia no siempre es seguido
cabalmente, la prdctica de cada instancia al interior de la
escuela todavia estd muy lejos de ser integral. Por medio de
una encuesta realizada a todo el personal que labora en las

escuela detectamos una atomizacién en las labores realizadas
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varios son los factores que se involucran en ello.

Un alto porcentaje de 1los maestros de grupo son
egresados de la normal bdsica o de la licenciatura en
educacién primaria, pocos cuentan con la especializacién
necesaria ya gque sélo se le dan cursos de capacitacién
anualmente y varios se guejan de que los contenidos estédn
lejos de ganar en la profundizacién necesaria. Se cuenta con
instrumentos para el seguimiento como el P.A.C. donde se
registran los avances, pero sin determinar el por qué se logré
o se detuvo, o bien, si se requiere alguin mecanismo mas fino
para elevar el nivel de aprendizaje.

El area de psicologia aplica tests de inteligencia,
entrevistas y observacién para calificar la pertinencia a
ingresar a la escuela; sin embargo, se nota rebasada en la
necesaria atencién a padres de familia y al mismo educando en
el apoyo terapeutico que exige el modelo de "escuela para
padres", se reconoce por lo tanto la incorporacién de mas
personal especializado.

De la misma manera el area de trabajo social, de
lenguaje, la médica y de terapia fisica. lLas exigencias
institucionales, la poca profesionalizacién y 1los breves
espacios de discusién hacen que el diagnéstico y su
seguimiento, no cubra lo esperado. El nifio por su interaccién
con los demds, por la aplicacién de una didactica
especializada, el esfuerzo de los padres, etc. ciertamente
manifiesta avances, pero en la evaluacién registrada no se
sabe en realidad por qué lo logré o cémo lo logréb.

Por otro lado, en las escuelas de deficiencia mental
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existe una deslegitimacién del trabajo que realizan los padres
de familia., Al padre de familia se le concibe en ellas, como
alguien que ante el impacto de su nifio afectado sufre
afectaciones emocionales que imposibilitan un mejor desarrollo
del nifio. Esto es muy cierto, pero tampoco podemos hacer tabla
rasa de la enorme influencia de la familia en su proceso de
socializacién, adaptacién y aprendizaje.

Es en la familia donde se moldea al nifno para su
adaptacién y pocas son las que lo entorpeceﬁ, lo que sucede
es que los c6digos manejados en la familia para comprender
la adaptacién son diferentes a los establecidos en 1la
escuela.

Mientras que para la familia su interés se centra en el
moldear bajo pardmetros mas domésticos, la escuela se avoca
a moldear para la ejecucién de actividades laborales, sin
embargo ambos son trabajos, aunque no reconocidos de la misma
manera.

Es importante oir la narracién que la maestra Nieto Alday
hace de un jéven con Sindrome de Down, "es un jéven que sabe
manejar perfectamente el tractor, sabe como sembrar vy
comprende en que momento el maiz va a tener problemas para
crecer y cuando no". O bien, abundan los casos en los que la
familia inicia a las hijas a las labores domésticas y son
realizadas con eficacia a excepcién, claro estd, de los casos
severos y profundos.

Sin embargo, estas ideas aun no logran cuajar en una
conciencia colectiva, algunos otros conciben al deficiente

mental como individuos que requieren proteccién, la intencién
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de crear albergues, emanada de algunos padres de familia
para su atencién al morir ellos, sigue denotando la necesidad
de proteger a los incapacitados y ello desde nuestra
perspectiva serfa negar la lucha iniciada en otros espacios
de apertura y aceptacién de las limitaciones pero también
potencialidades de los deficientes mentales.

Encontramos algunos casos en los gque las capacidades
para la pintura, la danza o elideporte no muestran carencias.
No obstante, el estigma que hunde sus raices en la creencia
de que el deficiente mental es un trastornado, incapaz de
hacer nada, susceptible de contagiar su locura, orilla a
rehuir su presencia y la marginacién por vergiienza o por
incapacidad para atenderlo sigue imperando en una gran
mayoria.

El relato de todas estas imagos, construfdas por
diferentes personas, en diferentes posiciones, con diferentes
afectos, configuran el universo simbélico de la deficiencia
mental. Este universo simbélico, concebido como la matriz de
todos los significados objetivados socialmente Y
subjetivamente reales es lo que nos permite afirmar que la
deficiencia mental es una construccién social.

Esta construccién social de 1la deficiencia mental,
trascenderd a los individuos y trascenderd también a las
condiciones individuales por las cuales el nifio es denotado
deficiente mental y con esa imago, cualquier manifestacién
positiva o diferente a 1la establecida para é1 se nulifica. Audn
a pesar de que s6lo algunas &reas de su inteligencia estén

entorpecidas.
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Tomar conciencia ciudadana quizds pueda ser una
alternativa, aunque no la tUnica, si puede brindar una puerta
abierta a esos otros espacios y lograr con ello una mayor
participacién y acercamiento del deficiente mental, no solo
con un afdn altruista, sino con un compromiso ciudadano hacia
ese sector marginado de la sociedad.

Para concluir queremos recoger del encargo social dado
a la escuela una critica, pensamos que en el momento en que
la escuela se constituye como una seleccionadora, a través
de los logros manifestados por los sujetos que pasan por
ella, se agudizaron las diferencias en el trato que se hace
de los 1individuos que en mayor o menor medida no pueden
acceder a las condiciones exigidas. Asumimos que afios atrés,
nuchos sujetos que podrian guardar similitudes con los que
actualmente llamamos deficientes mentales fueron incorporados
a los sectores productivos sin el estigma o la etiquetacién
de "anormal”.

Esto que podriamos denominar DEFICIENCIA MENTAL
FUNCIONAL ha existido a lo largo de la historia. No podemos
soslayarlo y quizds antes fuera ailin mas incidente por las
condiciones de salud, econdémicas, culturales en las que se
encontraba nuestro pais.

La contradiccién que nosotros encontramos por el encargo
social dado a 1la escuela de socializar y preparar para el
trabajo, en educacién especial se hace evidente, por ello
resulta necesaria una mayor profundizacién desde 1las
aportaciones tedricas dadas por 1la Sociologfa de 1la

Educacién, pero eso implicaria otra investigacién que rebasa
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lo propuesto para nuestro estudio.

Sin gquerer encubrir 1los logros obtenidos y el
reconocimiento que muchos padres de familia hacen de los
beneficios obtenidos por sus hijos en la escuela, pensamos
qgue en el momento actual estas escuelas enfrentan un enorme
reto ya que debido a la contraccién econémica producida por
la crisis de los dltimos afios y la demanda de calificacién en
la mano de obra se reducen sensiblementc las posibilidades de
enpleo para otros individuos y mds ain para estos jévenes, su
alternativa solo son los talleres protegidos en un mercado de
trabajo que no les d& cabida; o bien, en un ofrecimiento de
mano de obra gratuita en beneficio de capitales privados.

La superacién de esta problemdtica es un reto que no debe
ser depositado solo en la escuela, es competencia de muchas

instancias y un deber ciudadano.
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CONCLUSTIONRES.

Deficientes mentales es el término cominmente utilizado
para designar a aguellos que se ven limitados en su potercial
intelectual. Hemos reconocido en este trabajo las diferentes
determinaciones de orden clinico, socio-econémicas, culturales
y escolares que circunscriben a la poblacién caracterizada
como tal, con ello reconstruimos también wuna red de
significaciones entretejida por los diferentes actores que se
involucra en la problemdtica estudiada, tanto por sus saberes,
sus sentimientos, sus emociones, sus discursos y sus
compromisos.

En Querétaro oficialmente no se encuentran datos o
estadisticas precisas que nos permitan conocer cual es el
porcentaje de la'poblacién total del Estado gque la sufre (la
0.M.S. estima uan 4% de 1la poblacién en los paises
subdesarrollados) ninguna institucién de salud, escolar o de
asistencia social lo proporciona, los casos registrados son
los que acuden a solicitar servicios de atencién los cuales
s6lo se ofrecen en los centros urbanos de Querétaro, Sn. Juan
del Rio y Tequisquiapan.

En el aspecto clinico encontramos la terrible ignorancia
gque se tiene con respecto a las causas que han provocado la

deficiencia mental en la poblacién estudiada y cen ello la
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incapacidad para poder implementar medidas correctivas o
programas amplios para lograr evitarla.

Por otro lado 1los factores socio-econémicos de las
familias consultadas nos refieren a condiciones precarias de
sobrevivencia, 1la gran mayoria se sitda en niveles
pauperizados que inciden tanto en la alimentacién, la salud
familiar, los cuidados durante el embarazo y la asistencia
adecuaca en el parto.

En la conjugacién de factores diversos, desglosados en
el andlisis, vemos con honda preocupacién que alin estamos
lejos de poder prevenir y evitar un dafno de esta naturaleza,
tanto por la comprensién de sus detonantes como para la
creacién de programas preventivos y rehabilitatorios
adecuados.

Las adversidades por las cuales pasa la familia de un
nifio deficiente mental deben ser consideradas en su doble
dimensién en lo que refiere al estigma social y el impacto
psicosocial. La familia pasa a ser parte de los etiquetados
negativamente por 1la sociedad, adjetivos con alta carga
peyorativa serdn solo un rasgo de la incomprensién y el
rechazo de vecinos, amigos y familiares en general.

Con ello el proceso de interaccién familiar repercute
sustancialmente en el nifio afectando dramaticamente su proceso
de socializacién.

Por otra parte la familia resiente el impacto de 1la
intransigencia social, 1las formas de resolverlo son mnmuy
disimbolas.

La prdctica escolarizada es el udltimo punto analizado,
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reconociendo sus logros e igualmente sus inconsistencias, en
una critica que pretende comprender una institucién que se ha
propuesto una tarea compleja y difficil, en condiciones
precarias de infraestructura, de personal suficiente y bien
preparado ante los nuevos retos del momento actual.

Para terminar es imprescindible agradecer a todas y cada
una de las personas que se cruzaron por este trabajo, todos
aquellos que de algunc u otra manera se involucran, se
percatan y se compromenten para atender y tratar de solucionar
la problemdtica: personal de las instituciones de salud, de
asistencia social, de las escuelas especiales Yy
primordialmente a los padres gque familia gue nos apoyaron en
esta investigacién y en los cuales reconocemos un espiritu de

lucha y ayuda constante.
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