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EDITORIAL

Pascal Affolter

Director
Grupe Colombo Suizo de Pedagogia Especial
Centro de Habilitacion v Capacitacion ALUNA

NO HAY NINGUNA TERAPIA MEJOR QUE
PADRES CONTENTOS Y ORGULLOSOS...

Una de las tareas mds dificiles para las instituciones de Educacion Especial y para los
especialistas en general es crear un ambiente fructifero con los padres de los nifios con
necesidades educativas especiales. Se trata de encontrar el camino adecuado entre " no
exigirles demasiado a las familias, para no causar una reaccion de (auto)- aislamiento y dsi
limitar lus oportunidades para un éptimo desarrollo del nifio. No se debe nunca olvidar el
impacto que causa una discapacidad, y que el proceso de aceptacion y superdcion es una
lucha de por vida con adelantos v retrocesos. Mds que sobreexigencias, reproches e informa-
cion cruda, los padres de familia necesitan, como lo plantea Teodorovic (Berlin, 1975)
“apovo moral v ético™.

Es importante recalcar que este concepto no da via libre a que los padres deleguen en su
totalidad la responsabilidad a la institucion. Los padres deben volverse Co-Terapeutas, de-
ben formar parte activa del equipo interdisciplinario, son ellos quienes mejor conocen a su
hijo.

La experiencia adguirida en el Centro de Habilitacion y Capacitacion ALUNA en Cartagena
de Indias, Colombia, muestra que existen padres que estan tentados a desvincularse del
proceso educativo de su hijo al encontrar una institucion, en la cual pueden confiar plena-
mente. Reorganizan su vida que giraba a plenitud alrededor del nifio y sus necesidades, por
primera Vez respiran y comienzan d vivir,

Actitud totalmente comprensible si tratamos de ser conscientes, digo tratamos, porgue
nostros los llamados especialistas vemos la situacion de los padres desde afuera, no somos
nosotros a loy cuales el destino escogio para luchar constantamente por el futuro del nifio.
Siempre es facil “Ver los toros desde la barrera” y a la vez criticar al torero, no es cierto?
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Yo por lo menos he cambiade en varias ocasiones mi opinion sobre unos padres de familia
luego de realizar una visita domiciliaria, viendo todo el amor y apoyo que le brindan a su
hijo en casa.

La relacion institucion - padres es a menudo una relacion eldstica. Si los padres de ALUNA
se alejan demasiadoe, no contestan las notas en la libreta de comunicacion, no cumplen con
las sugerencias del equipo, etc. se les da una cita, durante la cual no se les reprocha, simple-
mente se inicia con la pregunta “como ve a su hijo?”. Se habla sobre los logros que ha tenido
su hijo, sobre el desarrollo y los objetivos. Le avudamos a los padres a ver todas las habili-
dades que tiene su hijo. Normalmiente los padres se van contentos y “no hay ninguna
terapia mejor que padres contentos y orgullosos”.

Tenemos qgue crear un puente, una base de confianza, para que los padres puedan ver
todas las potencialidades de su hijo v que vean el esfuerzo de la institucion, para que asi se
vinculen al equipo.

Permitanme publicar unas recomendaciones para los profesionales, expresadas por pa-
dres de familia (Dembinski v Mauser, 1977):

- que usaran un lenguaje claro

- gue proporcionaran una atmosfera calida y abierta para que ellos se sintieran libres para
formular preguntas.

- que incluyeran a ambos padres en las consulfas.

- que les proporcionaran material de lectura o referencias no tecnicas para avudarlos a
comprender mejor el problema del nino.

= gue les propercionaran informes por escrito.

- gue tomaran los recaudos necesarios para que hubiera comunicacion entre las distintas
disciplinas con el objeto de disminuir la cantidad de profesionales a los cuales se debia
consultar

- que les proporcionaran apoye educativo.

- que les proporcionaran informacion sobre el comportamiento social, ademas de la
informacion sobre el comportamiento academico.

Cada especialista e institucion debe tener claro si el objetivo es ofrecer un servicio (en
otras palabras se trata de un negocio) v los padres deben cumplir con rodas lay exigencias, o
si mds bien tenemos como mision defender y apoyar a un nifio con discapacidad y su familia
hacia la independencia v calidad de vida. Opino que para obtener los mejores resultados es
indispensable crear canales de comunicaciones y confianza entre profesionales, institucion
y los padres de familia.



PoEMA DE UNA MADRE

Por: Moravia de Gonzdlez

“Andreina Gonzalez, 13 anos”,

Con estas simples palabras
les quiero testimoniar
lo més grande v mas querido
que me ha podido pasar...
Tener una hermosa nifia
un tesoro sin igual
que tiene algunos problemas,
por quien vamos a luchar...
Se trata de mi amada hija
un ser muy especial.

Después de largos afios,
con amor y decision
engendramos una niiia,
que nos llena de emocidn,
de dicha, de entusiamo,
de ternura y comprension

El dia de San Andrés
del afio setenta y nueve
nace mi dulce 1lusién
se llamara Andreina
en alusién al patrén...
Champana vendra despues
obsequios en profusion,
la noticia se difunde
hacemos un gran fieston...

Andreina se nos muestra
cuando llega al preescolar
como nifia caprichosa
tremenda hasta rabiar
dulce pero de mal genio
que nadie puede aguantar...
sus padres nos damos cuenta
que algo anda muy mal.

Electros, tomografias
destrozan mi corazon
concluyen muy friamente
isquemias, c€lulas muertas,
cerebro, malformacion,
difuso, anormal, lenta
la onda del temporal
aumento del volumen
en el cuerno del frontal

Llanto, dolor, vida-muerte
perturban sin compasion
la dicha que siempre habia
en pareja - hogar - relacion
trayendo el desconsuelo, desconfianza
y confusion
Reniego de la existencia
en el cielo del Sefior,
que siendo tan generoso
se ha vuelto castigador.

Convulsion, asma, alergias,
estrabismo, irritacion,
indisciplina, unida a una falta de atencion
Educacidn especial
tratamientos a millon
especialistas y afines
se vuelven nuestra rutina
COn gran paciencia y rigor

Sufriendo sus altibajos
de avance y de regresion
nos causa grandes momentos
de dicha y de emocion
de penas y de tristezas,
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que achican el corazon
que nos aviva el dnimo
0 caemos en la depresion.

Mi siempre amada Princesa
crece muy llena de amor
de mimos y de caricias
y el orden como premisa
para buena educacion
Siendo amable, carifiosa,
la sonrisa siempre en flor,
no abandona sus rabietas
que semejan un ciclén..,
Amante de las canciones,
la musica y el danzon,
disfruta de la lectura y
la pintura con pasion.
Amiga de la comida,
la playa y la diversion

Mi nifia es una caricia,
una risa, un claro sol
que siempre alumbra la casa
dando ruido y resplandor,
alegrando a su familia
con su gracia y su candor
Nos motiva a estar atentos
con calma y agitacion
y a buscar la solucién
para una vida mejor

Sancionando las conductas
que no debe presentar,
la cena voy a quitar
premio no vas a ganar.
Tener una compaiiera
con quien pueda dialogar,
jugar, hacer las tareas,

y por qué no, hasta pelear.

Aprender a tocar cuatro®
tal vez lo pueda lograr,
en la cocina fregar,
lavar su ropa o planchar.
Hablando con los vecinos
quizas pueda resultiar,
uniéndonos con los otros
podremos comunicar
que aqui estamos
somos muchos,
por ellos vamos a luchar.

Vivimos y disfrutamos
nuestro mundo por igual,
Uds., como nosotros,
lo vamos a conservar.

Caracas, Julio 1993,

Triunfos y fracasos La madre de Andreing, Moravia de Gonzales,
siempre vienen y se van
sumiéndonos en dilemas:

hacemos bien? lo hacemos mal?

Caemos y levantamos

para de nuevo probar

las técnicas o estrategias

que vamos a utilizar:
Llevarla siempre a los parques

eso la puede animar,
premiando sus buenas obras,

se va a modificar.

apove durante muchos anoy a la

Fundacidn Pavo a Paso de Caracas, Venezuelu,

Este poema_ fue piblicado en el

Boletin Pase o Pase Vol, 3 No, 4 de Julin/1993

* Bl cuatro es un instrumento de cuatro cuerdas. suer-
te de pequefia guitarra, de gran popularidad en Ve-
nezueld,




UN AcT10 DE ALTA TRAICION

por Angela Couret

Madre de tres hijos, el menor, Alberto, 14 afios.

con discapacidad intelectual.,
Fundadora de *Paso a Pasoe.”,

Organizacion de apoye para padres de nifios y jovenes

con necesidades especiales; con sede en Venezuela.

Finalizando el afio escolar acostumbro
“procesar” los libros y atiles de mis hijos.
Salvo lo que puedo. Descario lo inservible.
Retno para regalar aquellos libros que hayan
agotado su utilidad habiendo pasado por ma-
nos de los nifios en orden cronolégico des-
cendiente. Este afo, sinembargo, estuve a
punto de cometer un acto imperdonable de
falta de fe que me sacudié y me llevé a re-
flexionar.

Hace afios que conservo varios libros de
cuentos infantiles particularmente queridos y
cargados de recuerdos por haber sido las
primeras lecturas de mis hijos mayores. No
son ejemplares de coleccidn por su valor li-
terario o por pertenecer a ediciones lujosas.
Todo lo contrario. Son aquellos que en algiin
momento se pusieron de moda y fueron lei-
dos y memorizados, transportados a cues-
tas, en morrales atiborrados, viajando por tie-
rra y por aire en innumerables oportunida-
des, habiéndose deshojado debajo de almo-
hadas y debiéndose remendar una y otra vez.

Los he conservado por faltar pasar por las
manos de mi hijo especial, el menor de los
hermanos, quien presenta dificultades en el
aprendizaje. En ocasiones he sentido la ten-
tacion de regalarlos a un lector principiante
que pudiera disfrutarlos. ..pero me he deteni-
do y he pensado este afio quizds él logre des-

cifrarlos, degustarlos y cumplir con un ritual
de familia.

Asi han pasado varios afios y este afio lle-
guc a embolsarlos y llevarlos al carro para
heredarselos a una amiga cuyo nifio arrancé
hace poco en esa aventura mdgica que se forja
desde la palabra escrita.

Mi nifio ni cuenta se habia dado, feliz vy
despreocupado. Bendecido se retird a dormir
y fue entonces que un enorme remordimien-
to me invadio.

;OQué me pasa?...; Por qué esta sensacion
de traicion y deslealtad que me agobia vy me
oprime?

Bajé al auto, ya cerrada la noche. Rescaté
los libros desgastados y remendados. Los aco-
modé nuevamente, con respeto, en su sitio
del librero y me acosté, pudiendo pronto con-
ciliar el suefio. ..

No permitamos que el desdnimo nos inva-
da v que en un momente de debilidad trai-
clonemos a nuestros hijos perdiendo las espe-
runzas o rindiéndonos ante la frustracion.

Publicado en Paso a Paso Vol. 7 No, 4 Julio 1997

Mayor Informacidn: elvira@teleclnet.ve
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SOBRE LA RELACION
DE LOS PEDAGOGOS
ESPECIALES CON LOS
PADRES DE FAMILIA

Dr. Hermann Siegenthaler

Cientifico en Educacion de la Universidad

En la obra central *Pedagogia Especial™ de
Paul Moor (1899 - 1977) del ano 1965, el
autor formula tres conceptos basicos para el
trabajo con personas con discapacidad. El
tercer concepto dice: “No solo el niiio debe
educarse, tambien su entorno se debe edu-
car”, Esta peticion se basa en la siguiente ex-
periencia: en el trabajo con nifios con
discapacidad cognitiva cada Pedagogo Espe-
cial experimenta que existen logros que no se
pueden transferir de un lugar a otro, en este
caso a la situacion familiar. El aprendizaje de
personas con Retardo Mental esta relaciona-
do en un alto grado con personas y situacio-
nes concretas. Pero muchos padres no tie-
nen la actitud consecuente y necesaria para
que el nifio aplique el mismo concepto
conductual que aprendid en la institucién. Por
lo tanto la maxima: “Siempre hay que edu-
car también a los padres”,

Con esta conviceidn ingresé como joven
Pedagogo Especial al trabajo practico y reali-
¢€ reuniones con los padres. Pero durante la

de Zurich, Suiza. v fundador del Grupo
Colombo Suizo de Pedagogia Especial

primera conversacién me encontré con gran-
des dificultades: los padres que tenia en fren-
te de mi eran mucho mayores que mi perso-
na - hubieran podido ser mis propios padres. Y
ahora deberia yo como persona joven “‘edu-
car” a estos padres...? Algo no estaba bien en
la proporcion. Anoté esta experiencia en mi dia-
rio y debi reconocer que no era tan facil como
lo plasmaba mi profesor en la Universidad.
Como justifico vo la legitimacion de “educar”
como Pedagogo Especial a personas adultas,
las cuales desarrollan sus vidas en indepen-
dencia vy responsabilidades propias? Serd mi
filosofia de educacion la apropiada para los
padres? No tendra cada pareja de padres su
propio estilo para educar a sus hijos?

En los siguientes afios me volvi mis pru-
dente y modesto respecto a la relacién Pa-
dres - Pedagogo Especial v hoy en dia digo:
se trata en primera linea de un contacto crea-
do y continuo, para apoyar y fomentar el de-
sarrollo del nific con discapacidad, En esta
descripcion se encuentra formulado un obje-




tivo central; se frata del nifio - y nada mds.
En esta relacién todos los participantes, tam-
bién mi persona como especialista, somos
aprendices: la relacion Pedagogo Especial -
Padres de familia depende mucho de la pro-
pia actitud.

~ .t

ST

La sonvisa comtagiante de Milagroy

e P

A continuacion quiero enfocar la mirada
hacia el Pedagogo Especial y demostrar unas
actitudes madecuadas muy tipicas de ellos,
las cuales se pueden presentar en las charlas
con los padres de familia. **

Al describir comportamientos y/o actitu-
des tipicas parece a menudo que uno exage-

=% Lo misme se padria describir de los padres. quienes
también asumen actitudes erroneas, lay cuales difi-
cultan una cenversacion, pero no es el enfoque de
este articulo,

ra, que estd inventando la situacion. Se trata
de “formas extremas”. las cuales sirven de
modelos, para reflejarse en ellos.

Me referiré a caracteristicas que siempre
enconiré de nuevo en mis treinta anos como
Pedagogo Especial y asesor de Instituciones
en Suiza y Alemania, y las resumo en cinco
modelos:

1. Muchos Pedagogos Especiales tienden a
instruir a los padres de familia; asf como
lo mencioné al inicio de mi articulo. Tie-
nen un concepto claro sobre cudl es la
actitud educativa correcta hacia el nifio.
Hacen sentir a los padres, que cometieron
muchos errores y que siguen comitiéndo-
los. Los padres tiene finalmente la impre-
s10n, de que son ellos los culpables del
comportamiento de su hijo.

La posicion que adopta el especialista pue-
de favorecer este mensaje: el Pedagogo
Especial esta sentado detris de un pupi-
tre, encima de este reposa una hoja, con
el contenido preparado y anticipado de la
conversacion y sobre la cual anota cons-
iantemente comentarios durante el desa-
rrollo de la charla. La reunion se parece a
una audiencia judicial, donde se pregunta
y se protocoliza la respuesta.

Los padres de familia frecuentemente ter-
minan deprimidos después de una reunién
como la que describo, se sienten como
unos incapaces y reaccionan, segun ca-
rdcter y temperamento, con una actitud
defensiva y agresiva (la cual se refleja lue-
2o en su actitud en casa con el nifio).

2. Existen Pedagogos Especiales que tienden,
sobre todo cuando son méas joévenes que
los padres del nifo, a involucrar su rela-

Educacion Especial N? 14 — Mayo 2000



cion con sus propios padres durante el
desarrollo de la charla. Se ponen de lado
del nifio v “contra” los padres vy la con-
versacion se llena de reproches y acusa-
ciones. Opino que en la manifestacion del
Pedagogo Especial, de que los padres de-
berian retirarse v dejarle espacio al nifio,
para que pueda desarrollarse hacia la in-
dependencia, se refleja su propio proble-
ma, el cual atin no ha aceptado y menos
resuelto.

Algunos Pedagogos Especiales tienden a
asfixiar a los padres de familia con expec-
tativas altas. Como ejemplo modelo sirve
la siguiente declaracion de muchos padres:
“El Pedagogo Especial exige, que por f{in
aceptemos a nuestro hijo con su discapa-
cidad”. A menudo se puede leer en infor-
mes de Pedagogos, que "los padres aiin
no aceptan a su hijo con discapacidad”.
Estos Pedagogos Especiales olvidan o no
tienen ni la mds minima idea de gue tan
dificil es este camino de la aceptacion:
gue es un sube y baja constante, un pro-
ceso gie dura toda la vida y nunca esiard
terminado. En un momento se logra acep-
tar v querer al nifio tal y cual es - v dentro
de un instante predomina nuevamente la
discapacidad, el daito, lo indeseable, las
habilidades faltantes.

La vida de los padres es un cambio cons-
tante entre los dos polos “aceptar”y “re-
chazar”, entre “lograr” y “fracasar”.

Pregunto a los Pedagogos Especiales: ;no
estd nuestro trabajo cotidiano igualmente
marcado por esta dinamica?

4. Algunos Pedagogos Especiales tienden a

demostrar y lucirse con su conocimiento
profesional, el cual adquirieron durante su
formacion y a través de su experiencia re-

flexionada. Para los padres son en reali-
dad los especialistas a los cuales confia-
ron a su hijo y a menudo estdn felices so-
bre esta situacion. Después de una larga
busqueda de un servicio profesional en-
contraron un lugar para su hijo y por lo
tanto se mantienen quietos y casi no atre-
ven a opinar.

Estos conocimientos profesionales pueden
tentar al Pedagogo Especial a asociar la
discapacidad del mino con una “disca-
pacidad modelo™, sobre la cual leyeron y
la cual encontraron en multiples ocasio-
nes durante su experiencia laboral. Los
padres tienen la impresion, de que su si-
tuacion le es familiar al especialista. antes
de que ellos la hayan presentado. Pero
quiero recalcar, que la sitwacion de los
paclres sienipre es una situacicn dnied, sin-
gular e individual. El resultado de esta
actitud del Pedagogo Especial es que aun-
que estos conocimientos especiales refuer-
zan la confianza que depositaron los pa-
dres de familia en €1, ellos no se sentirdn
tomados en serio en su situacidon personal
y particular.

Todas estas actitudes del Pedagogo Es-
pecial presentadas como “erréneas’ las
puedo contemplar bajo el aspecto de “ejer-
cicio de poder”. Detras estd la imagen del
Pedagogo Especial. el cual se siente supe-
rior v disfruta de esta posicion. Ejercer
un poder sobre otros seres humanos (p.ej.
en base de conocimientos especiales) pue-
de convertirse en un placer muy profun-
do, el cual refuerza su propia autoestima.
Muchas personas autoritarias presentan
este sintoma.

Para no dejar la imagen de los Pedagogos
Especiales muy tenebrosa habria que ha-




blar también de las actitudes contrapro-
ducentes de los padres de familia, que
aparecen con la misma frecuencia. Tam-
bién deberia escribir de una actitud “bue-
na y atl”, para que los padres puedan
afrontar mejor su situacién. Pero opino
que no serda muy dificil de concretar esta
actitud favorable, partiendo de las actitu-
des negativas descritas anteriormente.

Para una mejor orientacién anexamos
las “Reglas para la charla con los
padres”, que el autor de este articulo,
publicé en su libro “Introduccion a la
Pedagogia Especial”

f—

. Piense en donde debe realizarse la charla

(en casa, en el aula, en la propia vivienda.
en un sitio de trabajo).

No trate a los padres como si fueran es-
colares. Son sus contemporineos.

. Procure no dar recetas educativas.

. Sea mas cauteloso con las preguntas. Pre-

gunte solo lo quie sea necesario para com-
prender al nifio. No pregunte por curiosi-
dad. Respete la atmosfera intima de los
padres.

. Escriba sélo después que se hayan ido los

padres: ellos no deben sentirse como en
una sala de audiencias.

. No sea un juez que debe dar su veredicto.

Coloquese en el lugar de los padres. Que
la posicion de ellos, sea la posicién suya.

8. Deje sentir a los padres la impresion de

que quiere saber mucho del nifo, para
comprenderlo mejor.

. No exponga a los padres los defectos, im-

perfecciones o fallas del nifio. Muéstreles
las posibilidades abiertas, las cuales son
mids importantes para usted.

10.No deje que los padres sdlo se quejen del

nifio. Invitelos a que hablen de cosas que
les produzcan alegria de él, a pesar de su
limitacion.

11.Despida a los padres de tal manera que co-

bren dnimo para su vida cotidiana y puedan
venir con gusto a una préxima charla.

“?Intr_e_:duceiﬂn a la Pedagogia Espe-

Suiza. Describe los fundamentos de una Pedagosia

una experiencia profesional de treinta afios como

$ 10.000 (Diez Mil Pesos Colombianos)

/Bs usted Pedagogo Especial, Psicélogo,
Fonoaudiélogo, Fisioterpeuta, Padre de familia
! o Estudiante? ;
¢Quiere usted saber mds acerca de bP&dagqgi&;
Especial?

Promecion del libro

cial” del autor
Hermann Siegenthaler,
reconocido Pedagogo Especial y Psicologo de
humana que trata de entender al nifio con

discapacidad, para poder ayudarla en s camino
hacia independencia v calidad de vida, Basada en

Docente Universitario y Asesor de Instituciones
en Suiza y Alemania. aplicada a lu realidad
_-:tédu_t:miva en America Latina,

Valor:

4 $'2;5500--éﬂv'i0-§9rr£n;.
Adquiere mds informacién
comunicdndose: Correo electrénico;

7. No hable con los padres como si fuera un il
catedratico: en el fondo usted sabe menos | MQ—MM S
del nifio que ellos. Tel.: 095/ 663 71 77; Fax 663 71 10
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“Por qué los padres no comprenden
por fin, que...

A los padres de X. habria que decirles
sus cuatro verdades, porgue no refuer-
zan en casa, lo que agui en la Institu-
cion practicamos v logramos con
mucho esfuerzo...

Increible, los padres de B. no se pre-
ocupan para nada por su hijo.
Uno les deberia...”

La profesién del Pedagogo Especial nos
exige mucha energia y entrega.

Nos dedicamos a la educacion del nifio. el
cual nos confiaron, pensamos en su futuro y
desarrollamos sus habilidades hacia una maxi-
ma independencia posible. Resumiendo: tra-
bajamos con objetivos claros y concretos, con
calidad y mucho profesionalismo, con una
actitud abierta hacia el nifio - y todo esto con
varios nifios al mismo tiempo. Somos espe-
cialistas del aprendizaje y vivenciamos a los
nifios en un grupo, lo que nos permite obte-
ner una experiencia amplia sobre como el nifio
se comporta en los contactos sociales. Se

] .A RELACION DEL

PEDAGOGO ESPECIAL CON
L.OS PADRES DE FAM

JA.

André Kunz - Pedagogo Especial; Suiza

Miembro Junta Directiva Grupo Colombo Suizo

de Pedagogia Especial

puede decir, que trabajamos de manera pro-
fesional en lo que concierne a la educacion,
el aprendizaje y fomento de habilidades.

Los Padres de familia conocen a su hijo
desde su nacimiento, saben de su desarrollo
integral, lloran, rien y se disgustan con ¢él.
Estin atentos a sus necesidades, sienten y
pueden interpretar sus deseos. Cuando se tra-
ta de esta criatura tan especial y tinica, su
hijo, los padres son los especialistas de los
sentimientos. Y también lo son en el apren-
dizaje, aungue no manejan una filosofia de
educacion muy consciente y no piensan igual
como el Pedagogo Especial.

Como podemos relacionar estos aspectos
v como se pueden evitar las decepciones, las
cuales siempre estdn presentes, por todos la-
dos?

La respuesta es breve y simple: Debemos
conversar el uno con el otro (Pedagogo
Especial con Padres y viceversa).

Esta respuesta simple es un proceso, el
cual debe ser un tema presente constante-
mente en nuestro trabajo prictico y nos da-
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mos cuenta que no es facil de transformar
este concepio.

A continuacion quiero anotar lo
siguiente, basindome en mi propia
experiencia:

Trabajo en un Colegio, el cual se puede
comparar con ¢l Centro ALUNA en
Cartagena, Colombia. En mi pais, Sui-
za, soy el responsable, como profesor
de clase, del contacto con los Padres
de familia y es mi deber crearlo. El ob-
jetivo central de este “contacto creado”
(ver H. Siegenthaler) es acercar lo mas
posible los objetivos del plan de trata-
miento a la situacién real del nifio, para
logar un fomento del desarrollo global e
integral del nifio. En el centro estd el
nifio y todo lo demds estd por ende su-
bordinado.

Una a dos veces al afio se retne el equi-
po interdisciplinario (Educadores; Te-

rapeutas; Coordinadores, Director), sin
los padres y yo como Pedagogo Espe-
cial coordino esta reunién y formulo las
preguntas. Cada profesional habla de sus
experiencias y al final se concretan los
objetivos para el plan de tratamiento. Se
realiza un protocolo.

Una vez al semestre me retno con los
padres y escucho a los “especialistas del
hogar”. Al iniciar la conversacion defi-
nimos juntamente la duracion de esta y
los temas a tratar. Comento con ellos el
plan de tratamiento y sus objetivos es-
pecificos, el cual elabord el equipo
interdisciplinario y agrego si es necesa-
rio sus sugerencias. Es importante que
la madre del nifio opine también, es ella
quien mejor conoce a su hijo. Frecuen-
temente las madres hablan el lenguaje
de sus conyuges y es tarea del Pedago-
go Especial encontrar el mecanismo
para que la madre exprese su conoci-
miento y sus sentimientos.

Una buena relacion entre padres y pedagogos es la base para un trabajo exitoso

e Y
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* Al iniciar el afio escolar realizo una tar-
de informativa para todos los padres de
mi aula. Consiste en dos partes:

a) Presento mi trabajo y respondo inquie-
tudes.

b) Brindo unos pasabocas y algo para
beber.

Quiero resaltar que la segunda parte es
mucho mas importante que la primera,
porque de esta forma se puede crear un
ambiente favorable, propicio para un acer-
camiento.

» Siempre existe la posibilidad de realizar una
reunion con los Padres. Es una oferta que
hago extensiva a cada uno de los padres.

* Una vez al semestre realizamos con la clase
un evento cultural y/o social, al cual invi-
tamos a los padres y hermanos (p.ej. un
desayuno antes de Navidad; una obra de
teatro presentado por los nifios; un
“piscinazo” con merienda compartida,
etc.). Los padres se integran en estos
eventos y se logra un ambiente de relaja-
cion y confianza. Estamos creando ci-
mientos para un trabajo en conjunto.

» (Cada alumno posee un cuadermno, en el cual
los padres de familia y yo como Educa-
dor, intercambiamos informacion breve-
mente cada dia, si ocurrieron hechos es-
peciales, si el nifio tiene tareas, etc. Este
intercambio abierto y descomplicado es
una gran ayuda, hay una comunicacion
permanente. Este cuaderno es un medio
importante para el trabajo conjunto, para
el trabajo en equipo entre padre y colegio.

Estos puntos antes mencionados no pre-
tenden ser completos, se les puede anexar
otros.

Importante es la actitud de que el objetivo
en comiin - el desarrollo adecuado del nifio -
se alcanza mejor juntos. Los Padres de fami-
lia y los Pedagogos Especiales son especia-
listas en dreas diferentes v el mejor resultado
posible se logra trabajando juntos en equi-
po, la experiencia nie muestra, que solamente
los objetivos compartidos se alcanzan en su
totalidad.

Una buena relacion entre Padres y Peda-
gogos se basa en la confianza mutua y esta
solamente es posible en un contacto “entre-
humano™ reciproco.

“Conversar con el otro”, asi dice el sim-
ple v a la vez dificil voto en la relacion Pa-
dres-Pedagogo.

Gracnas a su publlcldad
ia...Re'wsta Educa%c

fmmha. |
InfﬂrmES' j
’I‘el 095 663 71 77

By
NAVIERA A-
COSTA BRAVA

LIMITADA

Bosque Ave. Pedro Véler No. 454-126
TelFax: (0195) 669 09 (09 - 669 09 81
Cartagena-Colombia-Sur América
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Centro de Habilitacion y Capacitacion

ALUNA

para personas con discapacidad cognitiva

En el Centro de Habﬂltacmn y. Cdpamtacmn ALUN A, ubicado en las afueras de-
Carl‘:agena de Indias, al lado del Jardin Boténico, en Matute Turbaco un equipo
 profesional atiende a mas de. l” mﬁ(}s y Jovenes con discapacidad cogmtwa

lﬂ{) mé«; se encuentran en hsta d’& espera por falta dﬁ apovo

En esta edicidn presentamos el origen de
la Fundacion Grupo Colombo Suizo de
Pedagogia Especial y su Proyecto bandera
- ALUNA:

Hace 15 afos. se encendid una luz de es-
peranza para los nifios y jévenes de Cartagena
de Indias con discapacidad cognitiva, cuan-
do el Pedagogo Especial y Profesor de la Uni-
versidad de Zurich, Suiza, Hermann
Siegenthaler, conjuntamente con la Pedago-
ga Especial de Suiza, Maja Weber, y los me-
dicos Colombianos Aurélio Tobén y Rafael
Diaz, fundaron al Grupo Colombo Suizo de
Pedagogia Especial.

Hasta ¢l afio 1995 la fundacién creé un
grupo de capacitadores Colombianos forman-
do a mas de 100 educadores en Educacion
Especial, segin la filosofia “formar pesca-
dores que puedan ensefiar a otros a pescar” a
través de Cursos de capacitacion y Congre-
sos con temas pedagogicos.

Se inici6 con la publicacion de la Revista
“Educacion Especial” para docentes y padres
de nifios con discapacidad; y anualmente se
realiza el Festival de Teatro para los nifios con
discapacidad de Cartagena, evento en el cual
ellos pueden demostrar sus habihdades.

En Tunja Boyaca se cre6 un Centro de aten-
¢ion para nifios con discapacidad, donde ac-
tualmente se atienden a 50 nifios y jovenes.

En el ano 1996 el Gobierno Suizo aprobé
un aporte econdémico para la formacion de
docentes y Pascal Affolter, actual Represen-
tante del Grupo Colombo Suizo de Pedago-
gia Especial, fue designado para seguir con
los proyectos de la Fundacién en Colombia.

Entre 1996 y 1999 se capacitaron a mds
de 100 docentes en Educacién Especial, en
convenio con la Universidad de Cartagena,
facilitando asi el proceso de la integracion
escolar de nifios con necesidades educativas

14
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especiales. Se realizaron los Congresos so-
bre “Autismo™ (1996) y “Arte, Ludica y Edu-
cacion” (1998) con participacion nacional e
internacional; y la Revista “Educacion Espe-
cial” se reestructuré y empezo a circular se-
mestralmente a nivel nacional y desde el afio
1998 se envia a Cuba, Ecuador y Venezuela.

Entre 1996 y 1998 se acercaron muchos
padres de nifios con discapacidad a las ofici-
nas del Grupo Colombo Suizo en bisqueda
de apoyo y en 1998 la Fundacién realizo un
estudio a nivel de la ciudad, con el resultado
de que no existia entonces una Institucion
profesional con principios pedagdgicos para
nifios con discapacidad cognitiva severa. Al-
gunos nifios privilegiados recibian tratamien-
tos en Medellin, Bogota o en el exterior, otros
fueron llevados a terapias individuales y lue-
go se quedaron en casa, otros no recibian
ningun tipo de tratamiento.

i N

Todo ser humano tiene dereche a la educacion
{ Declaracion ONU)

En base de este estudio la Fundacién pre-
sento un proyecto en Suiza, el cual fue apro-
bado y con el apoyo de CORPAF ASPAEN el
Centro de Habilitacion y Capacitacion ALUNA
abrié sus puertas el 2 de marzo del afio pasa-
do con muchas ambiciones, entre ellas la mds
importante: mds gue ser otro Colegio de Edu-
cacion Especial, queremos convertirnos en un
Centro profesional vy modelo a nivel de la
Costa y en un futuro de Colombia. La idea es
que los ninos y jovenes de Cartagena no ten-
gan que viajar mas a Medellin, Bogota, Cuba
0 Estados Unidos: en la Costa Atldntica hay
personas muy preparadas.

El concepto Antropolégico del Centro
ALUNA:

Durante muchos siglos los filésofos bus-
caron una respuesta a la pregunta ;Qué es el
hombre?, sin encontrar un concepto que in-
cluyera a todos los seres humanos, Los con-
ceptos actuales del hombre excluyen definiti-
vamente a las personas con discapacidad.
Como Pedagogos Especiales tenemos que
conocer este hecho y aceptarlo como un as-
pecto de la realidad, pero al mismo tiempo
debemos luchar contra todas las 1endencias
modernas que niegan a las personas con
discapacidad. Somos los abogados de alguien
que no puede defenderse.

Filosofia:

“La educacion v el desarrollo de las habilidades
en personas con discapactdad cognitiva tienen gue
ver con su dignidad, la cual es intangible e insepara-
ble en cualguier ser humano”.

Hermann Siegenthaler,

Pedagogo Suizo

15



& Responsabilidad =
cesidad

€ A partir del nifio (teniendo en cuenta su
problema real pero sobre todo sus habili-
dades y fortalezas)

€ Con lafamilia

€ Dejar "vivir” a los nifios

& Proteger dignidad de las personas con
discapacidad

€ Buscar soluciones “mas alla”
afios; tener proyeccion

@ Trabajo Interdisciplinario

€ Cuidar ambiente Intrainstitucional

Responder a una ne-

de los 18

La filosofia de la Fundacion Grupo
Colomba Suizo de Pedagogia Especial y del
Centro ALUNA tiene una orientacion esen-
cialmente pedagogica, en la cual la educa-
cion especial forma la parte central en la vida
escolar del alumno, recibiendo apoyo del
eqitipo interdisciplinario.

Como dice ¢l Pedagogo Especial Paul Moor
(1899 - 1977): “la Pedagogia Especial no es
ni Psicologia, ni Psicoterapia infantil, ni Psi-
quiatria infantil aplicada, es Pedagogia y nada
mas’.

“En Alumz tmbajaﬂws mten- |
samente al servicio de nifos y
_jovenes con dtscapaczdad ylo

hacemas con gusto y amor,

parque sabemm que todos

,sqmos iguales en lo gsp_mtuag, ?'
'q'rie eslo mas fmpnrmme- Todos.. :

seremm Juzgadas en eI amar

_ pero particularmente en el

rmmr a tﬂs mds neceszmdﬂs e

Pensamwum ALUVA:

Todo ser humano tiene derecho a la edu-
cacion (Declaracion universal de los Dere-
chos Humanos, ONU), incluyendo también a
las personas con necesidades educativas es-
peciales.

lgualmente existe el derecho a una meto-
dolegia adecuada, segin sus necesidades in-
dividuales: la Educacion Especial se ocupa
de aquellos nifios que necesitan mds de lo
que la educacién regular puede ofrecer.

En el Centro ALUNA trabajamos con pla-
nes educativos individuales, siempre partiendo
del propio nifio y teniendo en cuenta su pro-
blema real, habilidades y fortalezas. Brinda-
mos una habilitacion integral, que va dirigi-
da hacia “la cabeza, el corazon y la mane”
(Johann Heinrich Pestalozzi, Pedagogo Sui-
zo, 1746 - 1827): se trata de tres perspecti-
vas simbolizadas por estos conceptos: La
cabeza es el simbolo de la formacion intelec-
tual, v la educacion adecuada es la ensenan-
za, como la conocemos en el trabajo escolar.
El corazon es la imagen de la parte emocional
del nifio, cuya base es la confianza, la fe, el
amor y muchos otros aspectos. La mano sim-
boliza las capacidades corporales, las
manualidades tanto como los movimientos,
En el Centro ALUNA la educacién de la tota-
lidad del nifio tiene en cuenta cada una de las
acciones de estos tres campos.

Iniciamos en marzo del afio 1999 con 32
ninos con Retardo mental como Sindrome
Autistico, Sfndrome de RETT y Pardlisis ce-
rebral y hoy en dia atendemos a 100 ninos y
la lista de espera alcanza a otros 100.

100 nifios, la gran mayoria de ellos no
son aceptados en ninguna otra institucion
de la ciudad por la severidad de su proble-
ma: ALUNA coniplementa los servicios que
se ofrecen a nivel de la ciudad, trabajan-
do con un concepto pedagdgico, diferente
a lo existente.

Educacion Especial N° 14 — Mayo 2000



La Mision de ALUNA:

En ALUNA trabajamos en 3 frentes:

1) Atencion;

® Ofrecemos a los nifios y jovenes con
discapacidad cognitiva (Retardo Mental
severo y moderado, Autismo, Sindrome
de Rett, Paralisis Cerebral) de Cartagena
de Indias vy del Departamento de Bolivar
una atencion integral acorde a sus necesi-
dades, para brindarle la posibilidad de te-
ner una vida digna.

® Ofrecemos alternativas de intervencion
dirigidas al mejoramiento de la calidad de
vida de nuestros alumnos.

® (Contribuimos en la habilitacion e integra-
cién personal, familiar y social de las per-
sonas con discapacidad cognitiva.

2) Capacitacion en tres niveles:

A) Formar un equipo interdisciplinario de
alta calidad humana y profesional:
Debe ser el objetivo mayor de cada Insti-
tucién el crear un ambiente favorable para
sus alumnos. Este ambiente lo componen
las personas que estan alrededor del nifo
y por tal motivo es indispensable tener un
equipo interdisciplinario que deje de lado
los celos profesionales y funcione de ma-
nerg armonica:. es importante siempre te-
ner en cuenta que “nosotros estamos aqui
para apoyar al niito y no al revés..."”

En ALUNA el personal trabajade 7 30 a.m.
a 4 p.m. En horario sin alumnos (7 30
ama9amy3pm adpm)selesda
el tiempo al personal para la planeacion /
parcelacion; anotar observaciones; traba-

jo administrativo; reuniones; etc. Esto
con el fin, que el Personal pueda des-
cansar en casa, teniendo en cuenta que
el trabajo con nifios con discapacidad
es exigente a nivel fisico y psiquico. A
la vez nos permite exigirle al equipo
méaxima calidad en su trabajo; no se
acepta ninguna accién pedagogica sin
objetivo o justificacion concreta.,

i . =
Fonoaudidloga, Educadora Especial y Practi-

cante de Psicologia con wnmismo objetivo; El
desarrollo del nifio

Semanalmente se realizan 2 talleres de ca-
pacitacion para el personal y mensualmen-
te realizamos una jornada entera con ex-
pertos en los diferentes temas.

B) Brindar apoyo y orientacion a la fami-
lia de la persona con discapacidad.
Promover la integracion de las familias al
equipo interdisciplinario, para que se con-
vierten en facilitadores y promotores del
desarrollo del nifio. En cinco Escuelas de
Familias con temas escogidos por los mis-
mos padres, ofrecemos formacion a las
familias. La participacion en el afio 99 ha
sido de un 90% y “apuntamos” este afio a
un 100%. En ALUNA s6lo se aceptaran
padres que se comprometen con sus hi-
jos, queremos ofrecer un servicio profe-
sional y no un servicio de guarderia,
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C) Formar y capacitar a Madres sustitu-

tas del ICBF y a Docentes del Depar-
tamento de Bolivar y del Distrito de
Cartagena para facilitar el proceso de
integracion de alumnos con problemas en
su desarrollo, cumpliendo con la Ley 361
de 1997 y la Ley 115 de 1994 (reglamen-
tada por el Decreto 2082 de Noviembre
1996).
Este servicio de capacitacion se vende para
crear ingresos para el Centro. Ofrecemos
ademas seminarios teoricos-practicos a
nivel de la Costa. Ademas capacitamos a
13 estudiantes de las diferentes Universi-
dades de la ciudad.

3) Otro frente es la Divulgacion y la Sensibi-
lizacion:

@ Fomentamos la investigacion cientifica y
apovar el desarrollo de la Pedagogia Es-
pecial en Colombia.

® Servimos de multiplicador de las expenen-
cias educativas y terapéuticas de nuestro
Centro. Esto lo realizamos a traves de
nuestra publicacion “Educacion Espe-
cial” con un tiraje de 1200 ejemplares y
divulgacion a nivel nacional e interna-
cional. La Revista fue nominada recien-
temente para un premio de Educacion
Especial en Suiza.

® (Queremos sensibilizar a la sociedad y fo-
mentar un cambio de actitud respecto a
las personas con discapacidad cognitiva.

® Defendemos los derechos y la dignidad
de las personas con discapacidad.

Como se financia la magia de ALUNA?

Funcionamos con una filosofia empresa-
rial - vendemos nuestros servicios y los pa-
dres de familia pagan una mensualidad segtin
estrato, Para la gente de estratos bajos existe
la posibilidad de buscar padrinos. El Plan
Padrino es para la empresa garantia para que
no tenga perdida por un cupo cedido bajo el
costo real.

Este afio se vendieron ademas 40 cupos al
ICBF y 4 a empresas grandes.

Otros ingresos son las diferentes capaci-
taciones y esperamos que en un futuro el Dis-
trito o Departamento nos apoye, cumpliendo
con las diferentes leyes que hablan del dere-
cho a la educacion de nuestros ninos - hasta
el momento ALUNA no cuenta con ningiin
aporte por parte de las autoridades locales, a
pesar de haber tocado todas las puertas en
varias ocasiones.

El aporte actual por parte de Suiza estda
condicionado: si ne se consiga aporte lo-
cal, la magia de ALUNA esta en peligro y
se le niega la oportunidad para un mejor
futuro a mas de 200 nifios ¥ jovenes de
Cartagena de Indias.

Proyeccion:

Tenemos una proyeccion clara para los
proximos 5 anos entre otro:

® Ser modelo a nivel de la Costa

® Atender a mas de 200 nifios con
discapacidad cognitiva, respondiendo a la
necesidad existente.

® Ofrecer Talleres protegidos para jovenes
y adultos.
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® Traer la Hipoterapia (Terapia con caba-
llos) a Cartagena de Indias.

® Crear una alternativa para todas las fami-
lias con nifios con discapacidad que via-
jan a Medellin, Bogotd, Cuba y Estados
Unidos - en la Costa Atlantica hay profe-
sionales muy preparados.

® Ofrecer también una alternativa para to-
dos aquellos nifios que no encajan ni en
ALUNA ni en un Colegio regular, pero que
igualmente tienen el derecho a una meto-
dologia adecuada segin sus necesidades.

® Fortalecer el pensamiento de una empre-
sa social y adquirir un transporte escolar
propio. Invirtiendo en un Bus propio, ten-
dremos ingresos de 1 Millén mensual.

Estos objetivos dependen del apoyo de la
gente con corazon:

En la actual sede al lado del Jardin Botani-
co en Turbaco estamos en un paraiso. La-
mentablemente es un paraiso a corto plazo:

® tenemos mucha naturaleza alrededor, pero
no la podemos utilizar con nuestros ni-
fios, ya que muchos de ellos no miden el

peligro.

® e¢n Turbaco hay movimiento de tierra y
las grietas estdn creciendo. Dentro de poco
tiempo existird un peligro fisico para nues-
tros nifos.

® se invirtio mucho en el arreglo del techo,
pero los salones se inundan constante-
mente en invierno y hay que evacuar a
los nifios.

® No hay mads espacio para los 100 nifios en
lista de espera.

La conclusion es obvia: si queremos G-
mentar cobertura (mds de 100 ninos en lista
de espera), mejorar la calidad de los servi-
cios, y sobre todo consolidar el futuro de
ALUNA se necesita una sede propia (Crea-
cion de un Centro de Habilitacion y Capaci-
tacion para personas con discapacidad
cognitiva).

. Qué apoyo se requiere?

® Terreno: 1.5 ha. en una zona verde.

® Aporte por las autoridades oficiales en la
parte operacional, cumpliendo con la le-
gislacion.

® Apoyo de entidades privadas y personas
naturales, p. ej. aportes para la construc-
cion y/o apoyo a través del Plan Padrino.

Aytidennos a que la magia de
ALUNA no desaparezca, no le quite-
mos la oportunidad para un mejor fu-
turo a mds de 200 personas con
discapacidad cognitiva.
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Para los que no conocen la magia de
ALUNA:

ALUNA es...

donde todo que llega queda atrapado e
impactado por las sonrisas, la ternura y
las habilidades de nuestros nifios.

donde no existen la lastima, las diferen-
cias, las burlas y donde todos juntos
trabajamos por un sélo ideal - nuestros
ninos,

donde después de varios meses de ausen-
cia un nifio regresa y Boris su comparne-
ro, un mifio con retardo mental, lo abraza
y le dice “amigo”.

donde a la hora de salida Daniela, una nifia
con retardo mental y trastorno de lengua-

Je, desprende una flor, le da un beso y se

la regala a su amiga Isabel.

donde Jorge Enrique, un joven con Sin-
drome autistico, pide tres deseos el dia de
su cumpleafios. Uno de ellos es: “que to-
dos los nifios sean felices...”

Con su apoyo podremos seguir estudiando!
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Cartelera

PROYECTO POLICARPA

{Mamonal; Zona marginada de Cartagena de Indias)

ot

Desde el mes de febrero del afio en curso,
el Centro de Habilitacidn y Capacitacién
ALUNA implementa en la comumdad del Ba-
rrio Policarpa Salavarriets un proyecto de
atencion integral a 60 nifios de escasos re-
cursos con problemas en su desarrollo,
permietiendo a este grupo poblacional la
oportunidad de recibir una educacién de
acuerdo a sus necesidades. El proyecto con-
templa ademas la capacitacion de un gru-

po de madres de familia y madres comuni-
tarias en el manejo adecuado del nifio es-
pecial en el hogar, técnicas y estrategias
para estimular su desarrolio. Con esto se
busca garantizar la continuidad del proyecto
en un futuro. Esta obra es posible gracias
al apoyo de la empresa Novartis de Colom-
bia S.A.. contribuyendo asi a la habilita-
cion e integracion personal, familiar y so-
cial de los nifios con limitaciones,

X1 Festival de Teatro de
Educacién Especial 2000

El dia 14 de octubre se realizara el XI
Festival de teatro, con la participacion de més
de 100 nifios especiales de Cartagena.

Seminario Taller

Los dias 17 y 18 de agosto se realizara el
Seminario-Taller “Actualizacién en el Mane-

jo Integral del Niiio con Trastorno

Neuromotor y Discapacidad Cognitiva,”
Mayores. informes: Tel.: 095 663 71 77
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MARLINDA

Desde hace mas de tres afios. la Fundacion
Grupo Colombo Suizo de Pedagogia Especial
inicié el apoyo a la escuelita de Marlinda, a
través del cual se construyeron 4 aulas y se le
dio la posibilidad a los alummos de recibir una
alimentacion diaria. En la actualidad la escue-
la cuenta con una poblacion estudiantil de 200
alumnos, 5 docentes y 5 amplias aulas. Gra-
cias a la fusion con el Instituto Técnico In-
dustrial Pesquero (ITIP) cuenta con un nue-
vo director, lo que significa que la escuelita
de Marlinda finalmente pasa a ser una institu-
cién oficial con respaldo del estado.

Con la integracion de esfuerzos por parte
del equipo docente, padres de familia. comu-
nidad y la Fundacion Grupo Colombo Suizo
de Pedagogia Especial garantizaremos el de-
recho a la educacion de este grupo de nifios.

(La Boguilla: Zona marginada de Cartagena de Indias)

-
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decidido interés en apoyar el proyecto “sede
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Evento

El dia 23 de diciembre de 1999, el Centro
de Habilitacion y Caspacitacion ALUNA rea-
lizé en el Centro de Convenciones de
Cartagena de Indias su Show “Fantasias Na-
videfias” con la colaboracion de los actores
de la serie “PADRES e HIJOS”, HAYDEE
RAMIREZ v LUIS EDUARDO MOTOA.

Participaron los nifios de ALUNA con su
obra “La magia de ALUNA", las Comparsas
del Club de Profesionales y se presenté un
Fashion Show con modelos de la Agencia
Visage, la Sefiorita Cartagena KAREN
MARTINEZ, la Sefiorita Bolivar THALIA
VEJARANO, 1a Reina Popular CINDY
HERRAZQ y la participacién de la Boutique
SALOMON,

Gracias a todas las personas que hicieron
posible este inolvidable espectdculo mediante
su colaboracion, en especial a la Doctora
LISETT GONZALEZ RUBIO y a la ASO-
CIACION DE PADRES DE ALUNA,

Servicio de Peluqueria

Saludo

Un caluroso saludo de parte de los nifios de
ALUNA al sefior NAYIB PADILLA. estilista de la
peluqueria Factory X de Cartagena de Indias, quién
ofrecid sus servicios sin costo alguno a los nifios del
Centro. Colombia necesita mas personas con el cora-
zon grande como el tuyo, Nayib - gracias!

Un cordial saludo desde Cartagena de Indias a
ANDRE y MARINA LERNHART. grandes colabo-
radores en las anteriores publicaciones, Les deseamos
muchos exitos y muchos momentos fehices en su nue-
va residencia en Suiza.

He Encuentno con la Hatunalegal

Gracias al apoyo del Centro Recreacional “LOS LAGOS™, ubica-
do en la via Jardin Botanico en la carretera a Turbaco, los alumnos de
ALUNA pueden disfrutar semanalmente de las piscinas, lo que les
causa mucha alegria, Es un primer paso para implementar el servicio
de la Hidroterapia en ALUNA. En nombre de los nifios:

GRACIAS POR SUAPOYO,
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LOS DISCAPACITADOS Y

SUS PADRES

Luz Stella Baena
Berencie Camacho
Vanessa Castillo

Estudiantes de la Universidad San Buenaventira
v Prdcticantes en el Centro de Habilitacion y

La familia como sistema, es una compleji-
dad organizada, compuesta por subsistemas
en interaccion constante. Por lo tanto como
sistema serd afectado por cada unidad que lo
conforma. Todo hecho que se produzca al
interior del sistema y fuera de este afectara la
unién y la estabilidad del mismo.

Cada familia es Unica y diferente en su es-
tructura, su formacién, su dindmica, sus nor-
mas y en su modo de enfrentarse ante las
situaciones nuevas. Es esto lo que hace que
la familia sea para sus miembros un campo
de entrenamiento, que brinde a cada uno un
lugar para cubrir sus necesidades y poder te-
ner experiencias; constituyéndose en el pri-
mer modelo para sus hijos.

Dentro de todas las familias, la experien-
cia muestra que el nacimiento es un momen-
to de alegria y celebracion. Esta vez es dife-
rente. Ante el nacimiento de un nino
discapacitado, los miembros no estin prepa-
rados para afrontarlo y mucho menos para
comunicarlo al resto del grupo familiar y es
en este momento cuando inician el proceso

Capacitacion ALUNA

de aceptacién del nuevo miembro dentro del

sisterna FAMILIA, convirtiéndose en un pro-

ceso que perdura toda la vida.

Los nifios que nacen con una discapacidad
ingresan a un mundo donde todos los miem-
bros que lo conforman se encuentran a la
expectativa de lo que estos nifios puedan o
no hacer en un futuro y se enfrentardan a una
situacién que cada persona vivird segiin los
factores de personalidad, estabilidad familiar
y constitucion de la misma. Sumado a esto,
es de mayor importancia la manera, como den-
tro del sistema se han resuelto las situaciones
anteriores.

Las respuestas de los miembros permane-
¢en en un constante cambio; los padres por
gjemplo, experimentan varias reacciones que
se entrelazan y se confunden de un momento
a otro y de acuerdo a esto variara la interven-
ci6n que se realice al interior de la familia. Es
facil como parte de una sociedad opinar acer-
ca del funcionamiento familiar, pero se ha ol-
vidado que cada familia es distinta al igual que
la forma de resolver sus dificultades.
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“Sientanse orgullosos de su hijo,
acéptenlo tal cual es y no escuchen las
palabras ni presten atencion a las miradas
de los ignorantes. El nifio tiene un
significado para ustedes y para todos los
nifios. En la tarea de darle plenitud a su
vida, para €l y con €él, descubrirdn una
alegria, que ahora ni siquiera sospechan.
Levanten la cabeza y sigan el camino

que les ha sido fijado”.

PEARLS.BUCK
The Children That New Grew

Estamos en total acuerdo con Leo
Buscaglia®*, quien ha escrito en su libro “Los
Discapacitados v Sus Padres” sobre la varie-
dad de reacciones que los padres pueden te-
ner ante la situacion del nacimiento de un hijo
“especial”.

La estancia en ALUNA como practican-
tes, nos ha permitido conocer muy de cerca
muchas familias y como cada una de éstas
tienen sus habilidades y destrezas para afron-
tar la situacion, Situacion misma, que les ha
llevado a generar una gama de reacciones
manifestadas a través de sus sentimientos,
que se pueden ubicar en las categorias que
nos habla Leo Buscaglia en su libro.

El autor nos muestra como se presenta la
pérdida de la autoestima. Cuando la pareja
tiene la noticia del embarazo, los futuros pa-
dres crean un ambiente de cuento de hadas
en el que papd y mama preparan la venida de
su principe o princesa (arreglo y decoracién
de la habitacion), hay un ambiente magico
lleno de vida, esperanzas, alegrias, amor y en
especial unas expectativas sobre lo que ese

#=% LEQ BUSCAGLIA, Los Discapuacitados y Sus Pa-
dres: Emecé Editores S.A. 1994, Buenos Alves.

hijo puede hacer para cumplir los suefios que
sus padres no alcanzaron, suenos que se ven
quebrantados por el advenimiento de un nifio
que es “diferente” al hijo tan anhelado.

A medida que pasa el tiempo. los padres
van reconociendo la discapacidad del hijo, y
empieza una carrera por encontrar las causas
y el culpable y al mismo tiempo soluciones,
alternativas y un sin niimero de explicaciones
que les permita entender y comprender “por
qué a mi”, “por qué mi hijo”". Con este des-
cubrimiento sobreviene la vergiienza ante la
presioén que ejerce la sociedad al rotular y des-
preciar todo aquello - incluyendo una perso-
na — que sea diferente. La imposibilidad por
parte de sus miembros de aceptar al nifio con
discapacidad origina, que en la lucha de los
padres por esta aceptacion, se enfrenten a
una ambivalencia por mostrar con orgullo los
logros del hijo y al mismo tiempo rechazarlo
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cuando su comportamiento no es igual al de
los demads ninos, que les recuerda que son
“diferentes” y que tienen una discapacidad.

Es esto lo que loy lleva a un estado de
depresion gue si bien no es patologico impli-
ca un dsesoramiento para su superacion, Du-
rante este estado se manifiesta un sentimien-
to de guerer estar solo, no guerer hablar de
la discapacidad v en algunos caso extremos
negarla. En otros casos esta depresion se
convierte en un autosacrificio como una for-
ma de compensar los sentimientos de culpa
por el rechazo, convirtiéndose el hijo en el
centro de su vida. La familia, vive y experi-
menta todo este proceso que es necesario pard
alcanzar un grado de adaptacién y acepta-
cidn, que les permita buscar nuevas alternati-
vas de intervencion en el hogar y no sola-
mente ver al nifio como un problema. si no,
como un miembro activo de la familia.

A pesar de que todos los padres de ninos
con discapacidad atraviesan situaciones si-
milares. no todos las afrontan de igual forma.
Los que se encuentran fuera de la problema-
tica piensan que los padres no estan dando lo
suficiente para el desarrollo de sus hijos: se
nos olvida que estan elaborando su propio pro-
ceso de duelo y aceptacion ante la “muerte”
del hijo ideal y sélo cuando se resuelva este
proceso, estardn preparados para brindar Jo
mejor de si.

Hay qgue recordar gue los padres, la fami-
lia, la sociedad son los gue observan la dife-
rencia y apesar de ello el nifio disfruta y vive
feliz con lo gue ellos son. Seres Humanos.

Esta diferencia estda marcada porque la so-
ciedad en general estd acostumbrada a traba-
jar y relacionarse con nifios “normales”, difi-
cultando la aceptacion del nifio que es “dife-

rente” y olviddndonos que esta personita, tam-
bién puede sentir un beso, una caricia, un re-
gafo con la misma intensidad que coalquier
persona y que su forma de expresarlo , aun-
que diferente tiene igual valor y significado.
Solo cuando trabajames y yivimos con niios
excepeionales como son estos, le damos
mayor significado a nuestros sentimientos y
a los de ellos. Es bello recordar la emocion
de la madre cuando su hijo discapacitado le
da el primer beso o le dice “te quiero”. Son
ellos quienes despiertan Ia sensibilidad y el
amor gue como seres humanos somos capa-
ces de dar a cualquier persona sin importar
su condicion.

“En la seguridad de mi soledad, podria
liberar mi pena y mi espiritu gastaba si ener-
eia en una rebelion desesperada contra el
destino. Pero trataba de ocultarle el llanto
o mi hija, por que ella me miraba v se reia y

fue esa risa que no comprendia mi dolor, la

que finalmente y definitivamente abrio mi
corazon’”.

PEARLIBUCK
The Children That Never Grew

AUTO SERVICIOS WILL CAR’S

el \‘.

LAVADO PRESION
PETROLIZADO
REPUFSTOS
LUBRICANTES

Propietario

URBANIZACION RUBI TRANSY. 54 No. 30-32
Tel.: 661 33 93 - CARTAGENA DE INDIAS

\ il

* AUTO ALARMAS
» POLARIZADOS

* PASACINTAS

* PARLANTES
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LA FAMILIA ANTE LAS
EXIGENCIAS Y LAS
POTENCIALIDADES.

Dr. Farid Juan Narvaez Simancas

Psicologo
Ministerio de Salud Piiblica

Instituto Colombiano de Bienestar Familiar
Regional Bolivar, Colombia, Centro Zonal 1050

Dentro del marco de la concepcion
sistémica, la familia se ha considerado como
un todo, cuya dindmica se basa en mecanis-
mos propios y diferentes a los que explican a
los sujetos aislados (Angela Herndndez Cor-
doba,1997). La institucion familiar se califica
como un sistema debido a la compleja red de
relaciones que se dan en su interior; por otro
lado es natural porque responde a las diferen-
tes necesidades bioldgicas y emocionales que
son propias de la especie humana y ademas
¢s catalogada como la instancia social por
excelencia para la satisfaccion de las necesi-
dades psico-afectivas del ser humano. Las
anteriores aseveraciones se instauran en el
marco del deber ser, sinembargo la realidad
es totalmente diferente por cuanto la familia
se ve sometida a una serie de exigencias que
afectan en forma notoria su equilibrio.

La familia como institucion no ha sido aje-
na a un sinnimero de influencias de orden
econdmico, politico, cultural y social. Todas
estas influencias han determinado unos cam-
bios tanto a nivel de la estructura como de las

funciones mismas de la familia. De la vision
extensa de la familia se ha ido dando paso a
una nuclearizacién de la misma que indefec-
tiblemente ha modificado el modo de verlay
analizarla en el aqui y el ahora. En cuanto a
las funciones de expresividad (prodigar afec-
to) y de provisién (suministrar insumos para
la supervivencia) asignadas al género feme-
nino y masculino respectivamente, se han
dado modificaciones sustanciales. El hecho
de que la mujer se haya insertado al engranaje
economico. ha propiciado un juego dindmico
entre la expresividad y el proveer.

Se podria afirmar hoy dia que los roles
asignados en forma exclusiva al género tan-
to maseulino como femenino han cedido de
tal forma que hay una tendencia progresiva
a compartir estas funciones, Otro aspecto
importante se relaciona con las posibilidades
que ha tenido el género femenino de acceder
a los centros de formacion académica supe-
rior, lo cual ha ampliado las perspectivas de
éste de formar parte activa en las decisiones

fundamentales tanto a nivel social, comuni-

tario v familiar.
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Las transiciones men-
cionadas con anteriori-
dad, han metivado que
muchos investigadores
hayan intentado explicar
el por qué algunas fami-
lias han logrado ajustes
funcionales a estos cam-
bios, y por ende alcan-
zar una evolucion acor-
de con las exigencias de
la cotidianidad. y por
qué otras frente a situa-
ciones similares se blo-
quean o se amilanan
ante las dificultades. Los
cambios gue se originan \

Miembros del Club de Leones durante su visita al Centro ALUNA

al interior de los siste-

mas familiares, generan estados de rension,
gue sientan las condiciones pura gue ésta-
lle una crisis. Dicha crisis permite evaluar
lo relacionado con la capacidad que tiene
la familia de ser vulnerable a la misma, o
por el contrario, permite vislumbrar el
poder de recuperacion. Frente a lo ante-
rior, la crisis se vislumbra en primer lugar
como un peligro, y en segundo lugar como
una eportunidad.

La familia entendida como un sistema,
intenta mantener en la medida de sus posi-
bilidades un funcionamiento balanceado
usando sus capacidades para encarar las
diferentes demandas o exigencias a las cua-
les es necesario que se enfrente. Estas exi-
gencias por sus caracteristicas pueden ser
exogenas, es decir provenientes del medio
ambiente, 0 enddgenas. por generarse al
interior del sistema familiar. Es importante
mencionar que algunas familias pueden res-
ponder en forma satisfactoria a las deman-
das, y solo tendrian que hacer algunos ajus-
tes, que implicarian cambios menores y

susceptibles de ser manejados.
Sinembargo, existen familias en que las
demandas rebasan las capacidades para
afrontarlas, y de hecho en ese momento
se generan los episodios criticos. Es im-
portante mencionar que estas situaciones
criticas pueden propiciar el hecho de que
la familia despliegue un cimulo de poten-
cialidades que estdn inmersas dentro de su
estructura o en su defecto acude a otras
instancias para resolver sus problemas. Un
andlisis mas detallado de lo anterior obliga
a pensar que la familia como sistema pue-
de poseer la capacidad de autorregularse
(autopoiesis) y mantener su propia organi-
zacion, Independientemente de las estrate-
g1as que utilice la familia para resolver sus
conflictos, se puede afirmar sin temor a
equivocos que esta se encuentra sujeta a
una serie de estimulos que la movilizan a la
accion. Lo primordial de la precedente
aseveracion se basa en el hecho de que la
familia debe ser vista como una entidad
dialéctica, en permanente evolucién.
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Angela Herndndez Cdérdoba (1997) ma-
nifiesta que esta visién “es evidentemente
contraria a aquella que pretende compren-
der al hombre en términos del equilibrio
perfecto, la predeterminacion, el control
jerdarquico, la permanencia y la
predictibilidad. Implica el reconocimiento
de la imperfeccion, la inestabilidad, Ia in-
certidumbre, la diferenciacion y la code-
pendencia como condiciones de los proce-
s0s y estructuras transitorias que surgen
de las incesantes interacciones entre com-
plejidades™.

Es indudable que la familia se mueve en
un continuum estabilidad-perturbacién-es-
tabilidad. Esta ecuacién lleva dentro si la
tendencia natural de los sistemas a la
homeostasis, sinembargo este equilibrio se
ve afectado constantemente por eventos
que obligan al sistema familiar a responder
con conductas va aprendidas o en su de-
fecto se ve obligado a aumentar su reper-
torio conductual. Significa que la familia
como entidad dindmica estd expuesta a
cambios, pero en su calidad de institu-
cion natural y evolutiva persiste a pesar
de los mismos. Esta capacidad se conoce
con el término de resiliencia, en donde exis-
te la posibilidad de absorber el cambio cua-
litativo y mantener la integridad estructu-
ral a lo largo del proceso de desarrollo
(Jantsch y Waddigton, 1976; McCubbin,
1987).

Se hablaria entonces que la vida del siste-

ma familiar no estd forzada necesariamente.

a la estabilidad, sino a la alta resiliencia. Esta
alta resiliencia estd relacionada con las capa-
cidades o potencialidades que tiene a su ha-
ber la familia para enfrentar las demandas o
exigencias. Se distinguen dos grandes tipos
de capacidades: Recursos, lo que la familia

tiene. y estrategias. entendidas como lo gue
hace la familia. Los recursos pueden ser tan-
gibles, como el dinero, o intangibles como la
autoestima.

El estudio de los recursos y las estrate-
gias que poseen las familias pone de relieve
un nuevo enfoque para el estudio de las mis-
mas. por cuanto se hablaria mas en términos
de potencialidades antes que de patologias.
Esto genera un contexto diferente para el abor-
daje de los sistemas familiares ya que la ten-
dencia o el hilo conductor de la intervencion
se dirigiria a reconocer las infinitas posibili-
dades que estos poseen, y de hecho se senta-
rian las bases necesarias y suficientes para la
construccion de proyectos novedosos de vida.

J.M Patterson (1988) pone a considera-
cion de la comunidad cientifica una intere-
sante clasificacion de los recursos que ten-
drian que estudiarse en detalle en cualquier
familia que se intervenga:

RECURSOS PERSONALES

I- La inteligencia. que facilita la identificacion
y comprension de las demandas y se asocia
con una mayor pericia para afrontarla.

2- Los conocimientos y habilidades adquiridas
por medio de la educacion formal, entrena-
miento y experiencia. Lo anterior posibilita
la consecucion de ingresos y el desempe-
fio de tareas cotidianas.

3- Losrasgos de personalidad, entre los cua-
les se destaca el sentido del humor, la ex-
troversion, la versatilidad, el tipo de pen-
samiento predominante en los miembros
de la familia (reproductivo vs producti-
vo). Se destaca que estos rasgos de per-
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sonalidad favorecen el uso eficaz de es-
trategias de afrontamiento.

4- La salud fisica y emocional. que permite
que las facultades y la energia personal es-
tén disponibles para encarar las demandas.

5- El sentimiento de seguridad en s1 mismos,
entendido como la creencia de mantener
un control sobre las circunstancias de la
vida.

6- La autoestima o juicio positivo sobre la
valia personal.

Los dos iltimos se han considerado
como factores importantes en ¢l manejo del
stress debido a que su presencia garanti-
zaria el despliegue de estrategias de afron-
tamiento eficaces.

RECURSOS FAMILIARES

En cuanto al estudio de los recursos fami-
liares los investigadores han hecho especial
¢nfasis en los siguientes:

Cohesion, entendida como el vinculo de
unién mantenido a través de la vida familiar,
la confianza, el aprecio incondicional, la inte-
gracion y el respeto a la individualidad.

Adaptabilidad. definida como la capacidad
que tienen los sistemas familiares para supe-
rar y afrontar obstaculos que podrian aten-
tar su subsistencia.

Laorganizacidén familiar, que se relacio-
na con la posibilidad que tiene la familia de
establecer acuerdos, definir consistente y
claramente los roles, el manejo del
liderazgo, la definicion precisa de limites
familiares y generacionales.

La habilidad para comunicarse, en don-
de se destaca la facilidad para expresar en
forma clara y directa las ideas y los senti-
mientos, la consistencia entre los mensa-
jes verbales y no-verbales. Un adecuado
manejo de la comunicacién al interior de la
familia permite coordinar esfuerzos para
responder a las demandas y reducir la am-
bigiiedad.

Otros recursos que posee la familia es-
tdn relacionados con la potencialidad
creativa, la capacidad lidica, creencias re-
ligiosas, rituales, manejo de la escala de
valores.

RECURSOS DE LA COMUNIDAD

Cuando se hace referencia a los recur-
sos de la comunidad, se estin mencionan-
do aquellas caracteristicas, competencias
y medios, personas, grupos e instituciones
externas a la familia, a donde puede tener
acceso y solicitar ayuda para responder a
las diversas demandas que le toca enfren-
tar. Se incluyen en estos recursos aquellas
instituciones que se ubican en el micro-
ambiente, tales como: la escuela, la iglesia.
los servicios de salud, las instituciones de
educacion superior; y en el macro-ambien-
te, las politicas gubernamentales dirigidas
a la atencion de la familia.

Dentro de esta variada gama de recur-
sos de la comunidad, el apoyo social ha
merecido especial atencion. De lo que ofre-
ce el apoyo social se destaca lo siguiente:

- Apoyo emocional: se expresa en una co-
municacion afectuosa, que denota preocu-
pacion e interés por el otro o los otros.
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- Informacion: indicaciones a dénde se
debe acudir teniendo como marco de re-
ferencia la problematica especifica. suge-
rencia, apreciaciones.

- Apoyo instrumental: se entiende como
ayuda efectiva, en términos de dinero,
tiempo, trabajo.

Es importante establecer una diferencia
entre apave social y red social. Esta dltima
hace referencia a todas las personas con quie-
nes se puede tener contacto y se convierten
en fuente potencial de apoyo. Sinembargo es
necesario mencionar que no siempre las re-
des sociales ofrecen apoyo, en ocasiones se
pueden convertir en fuente generadora de ten-
sién y de estress. En lo pertinente al apoyo,
este implica un intercambio personal en un
contexto de confianza, mas que un simple
contacto superficial.

Este analisis de la familia desde las deman-
das a las cuales se ve sometida y de las po-
tencialidades para enfrentarlas pone de mani-

fiesto el interés por hallar estrategias que le
permitan un manejo funcional de las tensio-
nes, y por otro lado, permite la posibilidad de
mirarla desde la dptica de las oportunidades
que tiene para salir adelante, antes que resal-
tar como en muchos casos se hace de las
debilidades. Es importante que ante la premi-
sa de que la familia es una entidad dialéctica,
la investigacion se esté actualizando en for-
ma permanente y que en definitiva aporte ele-
mentos sustanciales a la comprension de una
institucion que juega un papel preponderante
en desarrollo integral del ser humano.
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RINCON
CReATIVO

Por: Lic. Thalia Remdn
Docente del Aula Azul del Centreo de Habilitacidn y Capacitacidn ALUNA

Materiales:

( 1 varilla o palillo

( 1 tapdn de corcho
{ Rotuladores

( Lana

[ Goma

( Retales de tela

({ Hilo

¢ Como se elabora ?

1 Clava una varilla o palillo en un 4 Con otro trozo de tela puedes
tapon de corcho. hacerle un sombrero o adorne que

te guste al titere,
2 Con los rotuladores, pinta un

rostro sobre el corcho y pega unas

tiras de lana sobre la cabeza. Haz varios titeres: unos con caritas
Felices, otros enfadados, unos con

3 Recorta un trozo de tela y dtala el pelo blanco, otros con el pelo

con un hile alrededor del pﬂ“”O. /g,r'go___ procura gue cada uno fgngra

su caracteristica especial
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