INNOVACIONES

Un esfuerzo de
movilizacion social a
favor del ejercicio de los
derechos de la ninez con
discapacidad... desde la
primera infancia

La discapacidad representa un
grave factor de inequidad para
acceder a los servicios educativos
en las escuelas pablicas que no
cuentan con las condiciones para
atenderla. El Estado y la sociedad
tienen que promover mecanismos
claros de integracion que permitan
la incorporacion adecuada de
ninos y ninas con discapacidad
a los servicios de salud y a la
institucion educativa regular.

MILAGROS CASTILLO FUERMAN
Coordinadora del Proyecto Generacion de Innovaciones
para el Desarrollo
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Cuando mi hijo David nacié me hubiera gustado sa-
ber la realidad desde el principio. No me decian las
cosas muy claras; me decian que su problema solo
era motor. Pasé el tiempo y veia que su desarrollo
no era el de otros nifios: se retrasd en sentarse, en
caminar. Ahi comenzaron mis miedos, mis temo-
res, mis dudas. No comprendi el diagnéstico, no
pensé en una discapacidad [...]. Cuando me dijeron
que habia un retardo mental leve, fue algo que

no acepté. Mi reaccion fue [...] de esto lo saco con
tratamientos, con apoyo y esto se va [...] fue dificil.
Recién comencé a asimilar un poco cuando cum-
plié los 4 o 5 afios; comprendi que era un nifio con
deficiencia intelectual [...] de esa edad para atrds
yo no aceptaba nada. Tuve que desengariarme y
asimilarlo. Mi familia ha sido muy buen apoyo,
sobre todo mi esposo y mi hija, que ahora tiene 14
anos y es mi mano derecha [...] Hay una temporada
que estamos solos, no hay nadie que te aconseje,
que te diga algo para que puedas salir de esto.

Lesty, madre de David, quien tiene
disfuncion cerebral minima



esly recuerda lo que representaron para ella los

primeros afios de la vida de David. Actualmente

ella forma parte de ASPADIS Tacna, asociacién que
agrupa a padres y madres que tienen hijos con discapa-
cidad.

La experiencia de Lesly pone de manifiesto que durante
los primeros anos de vida de sus hijos con discapacidad,
los padres y madres enfrentan etapas dificiles de acep-
tacion y adecuacion de sus propias vidas a una realidad
gue no esperaban.

De acuerdo con los estudios de Samuel A. Kirk, los pa-
dres pasan por estadios que van de la sorpresa, el miedo,
la frustracion, la incredulidad hasta llegar a lo que él de-
nomina el “examen inteligente del problema”. Mientras
logran superar esas etapas, requieren de un acompafa-
miento que les permita centrar sus vidas en la atencion
oportuna a sus hijos, lo que implica informacién, sensibi-
lizacion y acompafiamiento.

La madre de David es consciente de que la mayoria de
las familias carecen de un acompafiamiento adecuado,
sobre todo aquéllas que viven en sectores en los que no
hay profesionales ni programas educativos, sociales o
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de salud especializados. No siempre encuentran los es-
pacios de atencién, de integracion o inclusiéon que per-
mitan a sus hijos sentirse parte de la vida social; todo
lo contrario: suelen sentirse observados, segregados e
incluso rechazados permanentemente por quienes los
rodean.

Su familia no fue sin embargo su Unico soporte. Ella
encontré ademas un espacio que la fortalecia, en el
que podia compartir su experiencia con un grupo de
padres y madres que vivian experiencias similares a la
suya, las ASPADIS, cuyos miembros buscan contribuir
con la vigencia de los derechos de sus hijos y que
cuentan desde hace un afio con el Proyecto Moviliza-
cién Social a favor del Ejercicio de los Derechos de la
Nifiez con Discapacidad. El Programa se desarrolla en
11 regiones del pais' con el apoyo de la ONG Gene-
racion de Innovaciones para el Desarrollo (GID) y de
Save the Children, y con el financiamiento de Gene-
ralitat Valenciana de Espafia.

1 ASPADIS regionales en Arequipa, Cuzco, Chiclayo, Chimbote, Cerro de
Pasco, Huanuco, Tacna, Tocache y Tumbes; y, en Lima, en Huacho y
Carabayllo.
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Los estudios recientes coinciden en afirmar que los pri-
meros afos de vida son cruciales para sentar las bases del
desarrollo infantil. A fines de los afos 1990 aparecié un
trabajo que sostiene: “De los 0 a los 3 afos de vida son
criticos en la formacion de la inte-
ligencia, la personalidad y el com-
portamiento social, y los efectos
del descuido son acumulativos”;
ademas, que: “[...] el cerebro
humano se desarrolla durante el
primer afio a una velocidad mayor
a la que crefamos, y ese cerebro
es mas vulnerable a las influencias
del ambiente de lo que sospecha-
bamos, incluyendo la nutricién v,
también, la calidad de interaccion,
el cuidado y la estimulacion afecti-
va" (RI/UNICEF, 1999).

Barbara Kolucki (1999) presenta
un ejemplo critico de lo que los
investigadores han descubierto:
“Todo infante, con o sin disca-
pacidad, se puede beneficiar de
toda alimentacion y estimulacion
de sus sentidos. Entre mas les can-
temos, les hablemos, les leamos,
bailemos, juguemos con las nifias
y nifios, mas y mejor se desarro-
llan. Esta estimulacion incluye un
ambiente seguro, que favorezca el
desarrollo del cerebro y del cuerpo”.

Por ello, el Proyecto Movilizacion Social a favor del
Ejercicio de los Derechos de la Nifiez con Discapaci-
dad promueve una atenciéon integral inclusiva desde
la primera infancia, sustentada en los siguientes prin-
cipios:

1. Las regularidades del desarrollo son comunes
para todos los nifos

Si observamos cuanto
estamos atendiendo a la
ninez con discapacidad
en nuestro pais, queda
en evidencia que los retos
son muy grandes: los
programas educativos,
sociales o de salud
manejan muy poca
informacion estadistica
respecto de la atencion
de ninos menores de 3
anos. En este contexto
se constata que es la
infancia la que enfrenta
las mayores carencias y
discriminacion.

Los estudios de la psicologia evolutiva coinciden en
afirmar que las leyes y las regularidades del desarrollo
humano son las mismas para los nifios con necesidades
educativas especiales (NEE) que para los demas nifios; la
diferencia es que las personas con discapacidad presen-
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tan un conjunto de desviaciones en algun aspecto de su
desarrollo (Garcia Eligio, 2005). Un profesional de salud,
educacion, nutricion o afin a la atencién a la infancia que
maneje los fundamentos del desarrollo humano puede
acompanfar la atencion integral de estos nifios y adecuar
los programas a la desviacion que presente cada uno.

La atencion del nifio con discapacidad implica identificar
sus habilidades y potencialidades, y no solo concentrarse
en aquello que no puede hacer o
en su discapacidad, para estimular
aquellas funciones que permitan
el desarrollo de su autonomia e
integracion social, sin descuidar la
atencion que demande su propia
condicion fisica, intelectual o sen-
sorial.

2. El principio de la
compensacion en el desarrollo
de capacidades

Uno de los principios fundamen-
tales en la atencion integral e in-
tervencion oportuna de nifios con
discapacidad es la compensacion,
entendida como un complejo me-
canismo que le sirve de base al res-
tablecimiento o sustitucién de las
funciones alteradas o perdidas del
organismo regulado por el sistema
nervioso central. Alfred Adler, que
denomind “supercompensacion”
a este proceso, opinaba que la
sensacion de insuficiencia de los
organos sirve al individuo como
estimulo permanente para el desarrollo y la evolucion de
sus facultades.?

2 "Cualquier defecto, es decir, cualquier insuficiencia corporal o psi-
quica, pone al organismo ante la tarea de superarlo, de completar
la insuficiencia, de compensar el dafio que causa. De tal manera
la insuficiencia del defecto es siempre doble y contradictoria: por
un lado, debilita el organismo quebrando su actividad, constituye
un factor negativo; por otro lado, precisamente porque dificulta y
perturba la actividad del organismo sirve como estimulo para un de-
sarrollo mayor de otras funciones, impulsa y estimula al organismo
a una actividad acentuada que pueda compensar la insuficiencia y
superar las dificultades [...] El valor negativo del defecto se transfor-
ma en un valor positivo de la compensacion, es decir, la insuficiencia
resulta ser un estimulo del desarrollo y la actividad acentuadas”
(Alfred Aelder citado por Garcia (2005).



Por ello, es imprescindible desarrollar a tiempo y al maxi-
mo las funciones danadas o afectadas e identificar aqué-
llas que puedan lograr la sustitucion o reestructuracion
de estas funciones para enfrentarse al mundo social. Esto
es posible por la gran plasticidad y dindmica del sistema
nervioso central y del cerebro.

3. Los periodos sensibles 0 momentos oportunos
para el aprendizaje

En el desarrollo infantil hay etapas en las cuales el ser
humano logra un mayor potencial para la adquisicién de
determinado aprendizaje o conducta: “Algunas habilida-
des se adquieren mas facilmente durante ciertos perio-
dos llamados sensibles, aunque luego el cerebro también
tiene la notable habilidad de adaptarse y reorganizarse”
(Wolfe y Brandt, 1998: 12).

Los primeros anos de vida son fundamentales, pues se
vive un desarrollo acelerado e intenso de las funciones
neuronales. Esto se debe a que, al nacer, millones de cé-
lulas cerebrales o neuronas establecen conexiones llama-
das sinapsis, que se multiplican rapidamente al enfrentar
al nifo a la interaccion con otros y a la estimulacion ex-
terior. Si el ambiente en el que vive el nifio no brinda las
condiciones 6éptimas para su desarrollo (nutricién, esti-
mulacion sensorial, salud de la madre, apego madre/hijo,
etcétera), no se reforzaran ni la cantidad ni el tipo de vias
neuronales adecuadas. Estos estudios nos llevan a pro-
mover una atencion oportuna desde los primeros afios
de vida, que son las etapas mas dificiles para las familias
gue asumen la crianza de un nifio con discapacidad.

Sin embargo, si observamos cuanto estamos atendiendo
a la niflez con discapacidad en nuestro pais, queda en
evidencia que los retos son muy grandes: los programas
educativos, sociales o de salud manejan muy poca infor-
macion estadistica respecto de la atencion de nifios me-
nores de 3 afos. En este contexto se constata que es la
infancia, y sobre todo los que se ubican en los primeros
afnos de vida, quienes enfrentan las mayores carencias y
discriminacion.

La informacién disponible da cuenta de gue la poblacion
infantil menor de 5 afios con discapacidad es la menos
atendida. En el afno 2006, segun el Ministerio de Educa-
cion, del total de alumnos matriculados en la educacion
basica especial (26 012), apenas 1 628 estaban en el
rango de edad de 0 a 4 afos (Ministerio de Educacion,
2006). Urge entonces un cambio de actitud y practicas
en la sociedad, el Estado y las familias para que la nifiez
con discapacidad ejerza sus derechos.

Actualmente las ASPADIS desarrollan acciones dirigidas
a velar por el ejercicio de los derechos de la nifiez con
discapacidad. Durante el primer afio del Proyecto, sus
actividades estuvieron orientadas principalmente a pro-
mover los derechos a la identidad, la salud, la educacion
y la recreacion, siendo la campafa de identidad la que
tuvo mayor incidencia, al punto que gener6 la moviliza-
cion del Registro Nacional de Identificacion y Estado Civil
(RENIEC) en diversas sedes regionales, que brindé infor-
macion a las familias y otorgd DNI a los nifios. Ademas,
se contd con el apoyo de diversas instituciones locales
y se realizaron campafas de salud bucal para atender
directamente a nifos en servicios de fluorizacion y cam-
panas informativas de limpieza y prevencién de la salud
bucal.

El trabajo articulado de las ASPADIDS con instituciones
del Estado a nivel regional y local, con el apoyo de ins-
tituciones de la sociedad civil, esta permitiendo ademas
su reconocimiento como organizacion referente en te-
mas de nifez y discapacidad, lo que, a su vez, posibilita
que reciban apoyo para sus campafias y actividades. Esta
ayuda abarca aspectos logisticos y técnicos que respon-
den a los planes de trabajo concertados con los propios
miembros de sus asociaciones.

Muchas madresy padres lideres que integran las ASPADIS,
como Lesly, son parte de esta lucha. Y saben que tienen
aun un camino muy largo por recorrer. @
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