ISSN: 0123-7144

Grupo Colombo Suizo de Pedagogia Especial 1 8 |

Educacion Especial

Publicacion Semestral
Grupo Colombo Suizo de Pedagogia Especial
Entidad sin animo de lucro
Cartagena de Indias, Colombia

Constr

Sueﬁo(s:b

* Estudio de Caso
* Sindrome de Prader Willi
* Psiquiatria y Discapacidad Cognitiva
* Ley 361
AR R BT A B A N R S e e R L




Cuando se trabaja con una persona con
discapacidad, no hay que quedarse ¢n
su defecto, sing mirar todas las
posibilidades v direcciones que hay tanto
para su educacion, como para su
habilitacion o rehabilitacion.
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Nuestra Portada

Construyendo Sueiios
ALUNA es...
Color, amor, creatividad...
El punto de encuentro del trabajo y la superacion con
dignidad...
Donde nifios y jévenes con discapacidad viven
plenamente y construyen su futuro.

Un momento magico

y entre Robert e Isabel

Y Cristing. Isabel es
alumna en ALUNA v

§ se estd preparando
para su futuro trabajo
come auxiliar

Lo mas importante en
ALUNA es la
concepcion del nivio
comao un ser integral,
ui ser unico,
portador de la
dignidad que es
inseparable de cada
ser humano.

Los textos publicados en la Revista “Educacion Especial” corresponden a las
ideas de sus autores, pero no necesariamentc a las del Grupo Colombo Suizo de
Pedagogia Especial. Se autoriza la reproduccion del material publicado y se
agradece que secite la fuente. i
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EDITORIAL

Pascal Affolter

Director Grupo Colombo Suizo
de Pedagogia Especial
Centro ALUNA

CONSTRUCCION

CENTRO DE HABILITACION Y CAPACITACION ALUNA
PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD COGNITIVA EN
CARTAGENA DE INDIAS

Luego de:
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»

»

16 aiios de experiencia en Colombia en el fomento de la Pedagogia Especial

la atencidn de 180 nifios, nifias y jévenes con discapacidad cognitiva en una sede arrenda-
da en las afueras de la ciudad...

la formacién de un equipo interdisciplinario de alta calidad profesional y humana...

el trabajo investigativo y la divulgacién nacional de nuestra experiencia en nuestra Revista
*Educacion Especial™...

consolidar el proyecto, a pesar de las dificiles condiciones para el autosostenimiento por
la distancia, por los altos costos de operacion en una edificacion antigua...

... 1a Fundacién Grupo Colombo Suizo de Pedagogia Especial gestiono. y con el apoyo de

personalidades, logré adquirir un terreno de 15.000 m2, en el perimetro urbano de Cartagena
de Indias, donde construird su propia sede.

El Proyecto presente consiste en construir un Centro moderno, de facil acceso para

v
v
v

todos los estratos sociales de la region, que sirva para

continuar los programas actuales,

implementar terapias novedosas, como hipoterapia e hidroterapia, talleres protegidos.
fortalecer la investigacién y divulgacion de experiencias (creacion de banco de datos
sobre discapacidad cognitiva y continuidad de la revista Educacion Especial).

centro de operaciones para planeacion, gestion, ejecucion y control de los Satélites de
servicios a la comunidad (RBC) EI nuevo Centro especializade es indispensable para la
extension de los programas hacia la comunidad.

nicleo capacitador y de pricticas de educadores, educadores especiales y terapeutas,
como también de agentes multiplicadores de centros de atencion.

centro piloto de multiplicacion del proyecto en otras ciudades.
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Las cualidades de la paciencia
Proverbio Chino

¢ De qué sirve avanzar dos centimetros en un viaje de dos mil aios?
Y sin embargo estamos aqui para recorrerlos.
Cada dia, dos centimetios.

Ese es el sentido de nuestras vidas:
saber que dos mil afios luz
no son mds que el principio del viaje
v permanecer imperturbables,
avanzando dos centimetros cada dia...

... y asi Aluna avanza cada dia para la creacion del CENTRO DE HABILITACION Y CAPACITA-
CION mas moderno y amplio de la Costa Atlantica Colombiana,

MODULO (PERSPECTIVA AEREA) PROYECTO ALUNA

Cada Aula tiene forma hexagonal, de 55m2, con ventanas grandes hacia la parte trasera y
ventanas pequehas y altas hacia el frente para disminuir distracciones. Contard con su closet
grande, ventiladores, lavamanos y nevera.

Tres aulas educativas y un aula terapéutica formardn un moédulo con una bateria de banos
en la mitad y una plazoleta central, donde los estudiantes de las diferentes aulas podrin
compartir juegos y merienda.




El principio del viaje o los primeros dos centimetros...:

El dia 28 de diciembre 2001 fue un dia importante para la poblacion con discapacidad de
Cartagena de Indias: este dfa el Alcalde Mayor firmd la escritura de compra-venta que hace
propietaria a 1a Fundacion Grupo Colombo Suizo de Pedagogia Especial de un lote de terreno
de 15000m2, en el perimetro urbano sobre la Avenida Crisanto Luque, cerca de los centros
hospitalarios.
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LOCALIZACION

PROYECTO ALUNA

PROYECTO ALUNA

HARRIO) REPUBLICA DE CHILE
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Los siguientes dos centimetros...

Correspondieron a la definicién del disefio macro y sus tres fases de construccion:

Fase 1:

21 aulas educativas y terapéuticas con sus
banos

Cocina y comedor

Oficinas administrativas

Parque de juegos

Huerta

Fase2:

Instalaciones para Hipoterapia
Instalaciones para Hidroterapia

Aula Maltiple para capacitaciones. depor-
te. teatro y eventos piiblicos

Fase 3:
Mdodulo para habitaciones
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Los proximes dos centimetros...

Consistieron en precisar los detalles, cumplir con las necesidades y exigencias de nuestros
usuarios y mantener la magia de Aluna mediante espacios amplios y con mucha iluminacion
y ventilacion.

Al

<

PLAN DIRECTOR PROYECTO ALUNA

Faltan adn algunos centimetros...

Para complementar los recursos econémicos necesarios e iniciar la construccion pero
tengo mucha fe de que en febrero 2003 se inaugurard el nuevo Centro Aluna; y s€ que
muchos nifios, jovenes y familias se beneficiardn de nuestros programas y Servicios.

Aluna serd el punto de encuentro entre dos mundos avin distantes
¥ seguiremaos avanzande centimetro a centimetro
hasta lograr su integracion.



Estubp1Oo DE CASO

Egquipo interdisciplinario Centro de Habilitacion v Capacitacion Aluna

El estudio de caso en el Centro de Ha-
bilitacion y Capacitacion ALUNA es un
proceso cientifico mediante el cual el equi-
po interdisciplinario pretende entender en
su conjunto al nifio o joven con
discapacidad cognitiva para definirle el
plan de tratamiento acorde con sus nece-
sidades. Se realizan tanto estudios de caso
para nifios externos como también de for-
ma permanente y continua de los ninos
internos para el replanteamiento o refuer-
7o de su tratamiento.

Elementos del Estudio de Caso

Los elementos constitutivos del estu-
dio de caso son:

Evaluacion profesional integral

Historia clinica

Observaciones

Primer intento de interpretacion

Reunidn de especialistas:

* Descripeion general

* Presentacion de interpretaciones

* Debate

* Conclusion y definicion del Plan de
rratamiento

Y NY ¥V

Los elementos siguientes al Estudio de
Caso son:

# Aplicacion del Plan de tratamiento

# Revaloracion

Evaluacion profesional integral

En la evaluacion profesional integral cada
especialista por separado interviene al nifio y
su familia en dos o mds sesiones, segin sea
necesario, para obtener elementos de juicio
sobre las cualidades generales del nino o jo-
ven, sus habilidades y deficiencias en cada
area fisica o del conocimiento, descubrir
éticamente su mundo y establecer el posible
tratamiento pedagogico- terapéutico a seguir.

Historia clinica

Es un conjunto de datos descriptivos del
nino a evaluar y de su entorno, que se obtiene
de la entrevista con sus familiares. Contiene
de manera detallada datos personales, fami-
liares, sociales, historia médica, terapéutica y
escolar; ademads, el motivo de la consulta e
inquietudes y expectativas de la familia.

En la elaboracion de la historia clinica es
importante el contacto inicial, pues de la rela-
c16n empitica que se logre en este punto de-
pende la facilidad y calidad de la informacion.

Observaciones

Observar es examinar con atencion las
caracteristicas y comportamientos de una
persona y los elementos de una situacion es-
pecifica, sin apreciaciones personales; impli-
ca un proceso de atencion a cada una de las
situaciones que vivencia el nifio en su medio
escolar, una descripcién objetiva del compor-
tamiento de éste o de los hechos sucedidos.
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El proposito de las observaciones es entender
mejor al nifio o situaciones especificas de el

La informacion que se registra en una ob-
servacion debe responder, en forma general,
a los interrogantes ; Qué sucedio 7, ; Como
sucedid ? y ;Cudndo sucedid?

Cada profesional de Alunalleva una libreta
de cada nifio para anotar las observaciones.
Tiene funciones multiples:

» Conserva detalladamente la informacion
sobre el desarrollo del nifio

» Permite elaborar un concepto integral
para estudio de caso

+ Sirve como fuente de informacion

» Sirve de orientacién en momentos de
cambios, tanto en los que el nifio parece
“estancarse” en su desarrollo, como en
los de avances

Primer intento de interpretacion

Tener muchas observaciones detalladas
permite agruparlas y llegar a una primera in-
terpretacion, que puede darnos indicaciones
respecto a la intervencion pedagogica y/o te-
rapéutica a desarrollar. Es muy importante
que las interpretaciones se manejen con
mucha prudencia y actitud reflexiva, por-
que el apresuramiento puede llevar a con-
clusiones errdoneas.

Reunion de especialistas

A esta reunion, cada especialista que aten-
dié al nifio trae estudiadas y analizadas la eva-
luacion, la historia clinica, las observaciones
y las interpretaciones primarias del nifio o jo-
ven evaluado individualmente, y tiene la opor-
tunidad de presentar su diagndstico y su pro-
yecto de tratamiento, de acuerdo con su fun-

damento académico y su experiencia profe-
sional.

Desarrollo de la reunion en cuatro pasos:

1) Descripcion general: es una sintesis de
la informacion obtenida en la evaluacion,
historia clinica y observaciones. En este
documento se describen las caracteristi-
cas, habilidades y deficiencias del nifio,
que permiten formar una imagen integral
de €l




2) Presentacion de interpretaciones: en
¢sta etapa los participantes intercambian
las interpretaciones obtenidas del andlisis
de la evaluacion y las observaciones. Aten-
cion: una accion de un nifio observado
puede tener diferentes interpretaciones, y
por ende se requieren actifudes abiertas y
un amplio grado de flexibilidad de parte
de los profesionales.

3) Debate: Generalmente, la presentaciton de
los puntos de vista de cada profesional
produce enfrentamientos de conceptos o
criterios, o de ambos, gue deben superar-
se con madurez ética y profesional, y ar-
gumentacion cientifica. Es comprensible:
la apreciacion de un psicologo puede ser
diferente a la de una fisioterapeuta con

relacion a un mismo fendmeno, que pue-
de ser levantar o no levantar la mano para
responder un saludo, por ejemplo. Pero
muy por encima de la discusion y los
celos profesionales esta el nino, el nifio
y sus habilidades, el nifio y la biisque-
da de una mejor calidad de vida para él
y su familia.

4) Conclusion y definicion del Plan de tra-
tamiento.
Las conclusiones de la reunién de espe-
cialistas deben arrojar un plan de trata-
miento, fijar las metas u objetivos, esta-
blecer los mecanismos de control del plan
y definir la fecha para la revaloracién.

Papel de la Pedagoga especial:

La filosofia del Centro Aluna es esencialmente
pedagdgica, razon por la cual la Pedagoga Espe-
cial desarrolla un papel importante en esta fase,
porgue es la profesional que mds conoce al nifio,
debido a su permanente contacto con el niRo en el
aula y con su familia mediante la libreta de comuni-
cacidn. En su calidad de coordinadora v redactora
del acta verifica que cada uno de los pasos de la
reunion cumpla con las normas establecidas, que
consisten en; conseguir un imagen integral del nifio
(no solo deficiencias sino también habilidades), in-
ferpretaciones con argumentacion cientifica, y una
conclusidn encaminada a obtener un plan de trata-
miento efectivo.

La Pedagoga especial da a cada uno de sus co-
legas el turno para exponer su descripcion general
v las interpretaciones, como también a sus partici-
paciones en el debate. Resume las conclusiones v la
definicion del Plan de tratamiento en un acta, la cual
es archivada en la carpeta del nifio. También hacen
parte del archive toda la informacion de los profe-
stonales participanies.

La Pedagogu es la encargada de informar a la
[familia sobre el Plan de tratamiento resultante de
la reunion de especialisias v darle las recomenda-
ciones a seguir en casa. Cuando estas recomen-
dactones contienen informacion altamente espe-
cializada es el profesional del drea respectiva ¢l
encargado de comunicarlas a la familia.

En Aluna preparamos permanentemenie al
equipo interdisciplinario medianie cursos, semi-
Aarios y capacitacion sobre temas especificos.
Cada miembro del equipo debe argumentar cien-
tificamente los fundamentos para la toma de deci-
siones sobre el Plan de tratamiento del nifio. Se
escucha a cadu terapeuta en su especialidad, v a
la pedagoga se le da la oportunidad de exponer su
punta de vista sobre el tema y la situacion prdcti-
ca en el aula, para gue el intercambio de concep-
tos permiia corregir una sifuacion gue a menudo
se da en nuestro medio: son los especialistas de
mavor “jerarquia” quienes deciden gué hacer con
el nifto, algunas veces, sin tener en cuenta las
opiniones de los otros miembros participanies.
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Aplicacién del Plan de tratamiento

El plan de tratamieénto es el conjunto de
recomendaciones organizado y estructurado
por el equipo interdisciplinario para un nino o
joven, de acuerdo con sus necesidades indi-
viduales. para el logro de metas especificas.
Este plan incluye tanto las estrategias como
las tdcticas necesarias en su desarrollo, sean
pedagdgicas, terapéuticas, individuales,
grupales, elc.

Si como consecuencia de la evaluacion de
un nifio o joven externo, el Centro Aluna lo
recibe, se le ofrece primero una atencion to-
talmente individualizada mediante el denomi-
nado “Plan de Adaptacion”, durante por lo
menos un mes. Esto permite al nifio aceptar
su nuevo ambiente y darnos mas datos de
observacién y apreciacion para determinar el
aula donde recibird su plan de tratamiento.

Arencion rorafmenre individualizada

Revaloracion

Transcurrido un tiempo, después del pri-
mer estudio de caso, el equipo vuelve a eva-
luar al nifio y se reline nuevamente para inter-
cambiar informacion sobre la evolueion del
nifio y determinar la continuidad del tratamien-
to o sus modificaciones.

Las revaloraciones también son motivadas
por invitacién de un miembro del equipo
interdisciplinario ante la observacion de un
hecho. o por inquietudes propias o de los pa-
dres.

“Cada dia tra¢ su sorpresa’. dice el pue-
blo. Y nuestros profesionales. conscientes de
que nada perdura, de que todo cambia -para
bien o para mal- permanecen alerta, recepti-
vos v atentos a las modificaciones, variacio-
nes 0 nuevos sintomas que se presenten en el
nifo o joven, para discutir sus causas y en-
contrarles solucion u ofrecerles refuerzo.

Lﬁ mﬁs f_.e?gvorrmfre gn ff Cemr; de !f a
?:bﬂzma&aﬂ Capaczmcff)&AEam f’ffﬁl ﬁ'c}
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Alegoria:

Para abordar al nifio nos imaginamos me-
tafdricamente que es como una casd que tie-
ne una puerta con muchos candados.

Cuando el equipo interdisciplinario es in-
vitado a entrar a esta casa, cada profesional
lleva una llave que sirve para abrir un canda-
do especifico. Asi, con las diferentes llaves,
podemos entrar a descubrir los tesoros que
se guardan en ella.

Es importante respetar la privacidad de la
casa y aceptar que siempre habra lugares don-
de no podemos llegar,

Cada profesional que trabaja con el nifio es
un especialista en su drea, por esto no todos
abrimos la casa con la misma llave. Es el con-
junto de las informaciones el que nos permite

tener una vista mas amplia del nino, sus habi-

lidades y necesidades. Con este conocimien-
to podremos interactuar de la forma mds ade-
cuada: con actitud positiva, €tica, prudente,
AMOTOsa. ..

... ¥ descubriremos que la casa es en rea-
lidad un castillo hermoso.

10
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PSIQUIATRIA EN

ALUNA

Dr. Miguel Angel Sabogal Garcia MD.

Médico Psiguiatra; Universidad Militar Nueva Granada,

Hospital Militar Central, Bogotd.
Secio Fundador de SER Lida., Cartagena.

Médico Psiguiatra del Centro ALUNA y del Hospital Naval de Cartagena,

La psiquiatria es una especialidad con la
gue contamos en ALUNA y que con frecuencia
se requiere en los nifios con déficit cognitivo.
Este articulo pretende despejar algunas dudas
acerca de la psiquiatria ¥ de como ésta da un
tratamiento a los pacientes con déficil cognitivo
v sus familias.

Qué es la Psiquiatria?

La psiguiatria es una rama de la medicina que
se encarga de estudiar v tratar las alteraciones
de la conducta, las emociones y el pensamiento
tanto en personas normales como en personas
con alguna enfermedad mental o fisica que le
genere alteraciones emocionales.

Durante mucho tiempo se ha hablado de que
1a Psiquiatria se encarga de los “problemas men-
tales” pero hoy sabemos que el concepto es mas
amplio y también abarca la salud fisica y el con-
texto familiar y social.

;Cuindo una persona necesita de una
consulta con el Psiquiatra?

g

» Personas saludables que atraviesan una
situacién dificil (eje: muerte del hijo, se-
cuestro, abuso sexual. violencia intra fa-
miliar, adolescencia, etc.).

L)

+ Parejas con problemas conyugales que
ellos mismos no pueden resolver.

«* Personas con una enfermedad mental (eje:
depresion, ansiedad, psicosis, Alzheimer,
efc.).

% Individuos con abuso o adiccion a sus-
tancias (eje: Alcohol, cocaina, marihua-
na. ete.).

s+ Personas con enfermedades que les pro-
duzean alteraciones emocionales o en su
conducta (eje: Epilepsia, Cdncer,
Parkinson, elc.).

% Personas con déficit cognitivo que pre-

senten alteraciones emocionales o en su

conducta (eje: Retardo mental, Autismo,

Pardlisis cerebral, etc.).

. Todos los nifios o jovenes con déficit
cognitivo necesitan consultas a
Psiquiatria?

Una persona de cualquier edad puede re-
guerir de consultas al psiquiatra por miltiples
razones, a continuacion algunas de las mas
frecuentes:

No. Sdélo algunos de los nifios o jovenes con
déficit cognitivo presentaran alteraciones emo-
cionales o de tonducta que requerirdn de la
intervencion del Psiquiatra. Estas alteraciones

11



se presentan por lo general cuando el nifio llega
a la adolescencia o cuando se ve enfrentado a
situaciones que le generen estrés (muerte de un
familiar, abuso fisico o psicologico, cambios re-
pentinos de hdbitat, abandono, etc).

Lo que determina si un joven con déficit
cognitivo necesita tratamiento por psiquiatria
es cuando observamos que sus alteraciones
emocionales o de conducta llegan a alterar el
funcionamiento diario, familiar o en la institu-
cion de educacion especial.

JPor qué estos nifnos se alteran mas al
llegar a la adolescencia?

La adolescencia es una época de adaptacion
a muchos cambios corporales, hormonales y en
el estilo de vida, que implica diferentes grados
de estrés para la mayorfa de los jovenes, pero
mas atn para los jovenes con déficit cognitivo a
quienes les genera mucho estrés cualquier si-
tuacion nueva a la que tengan que adaptarse,
pues no ticnen las mismas habilidades sociales
para encontrar apoyo, ni las mismas habilidades
de expresion para exteriorizar sus molestias,
inconformidades o inquietudes. ni pueden ex-
presar su sexualidad de una forma habitual.

Todo lo anterior, sumado al mflujo que las
hormonas tienen sobre los neurolransmisores
cerebrales, conduce en algunas ocasiones a al-
teraciones emocionales o de conducta que re-
quieren intervencion especializada por el psi-
quiatra.

En algunos casos hay antecedentes
genéticos de familiares que han presentado al-
teraciones emocionales importantes. Esto pre-
dispone a que con mayor facilidad se presenten
las alteraciones de conducta o emocionales en
el joven con déficit cognitivo y por lo general
estos genes se activan por primera vez en la
adolescencia. Pero si la penetrancia (porcentaje
de expresion de la enfermedad) del gen es muy
fuerte o el trastorno cognitivo es muy marcado

entonces las alteraciones apareceran desde la
nifiez. En estos casos, por lo general, la dura-
cion del trastorno psiquidtrico es mayor.

.Los familiares también necesitan
tratamiento por Psiquiatria?

Cuando las alteraciones emocionales o de
conducta aparecen en el nino o en el joven, se
produce un factor estresante para los familiares
y cuidadores en general (gje. Profesores, padres
sustitutos, terapeutas, etc.) debido a que el nifio
requiere mas cuidados y esfuerzos constantes
para contenerlo.

En algunas ocasiones la alteracion es tal
que impide las labores del nifio en la institu-
cion, debiendo confinarse al hogar o a una
clinica, lo que aumenta adn mas el estrés para
la familia,

En la actualidad sabemos que las familias
en las que hay un miembro con déficit
cognitivo, son mas propensas a desarrollar
enfermedad mental debido a que esto se con-
sidera un estrés permanente y a muy largo
plazo, considerando que el nifo con déficit
cognitivo genera mas gastos econémicos,
demanda mads atencidn, supervision y cuida-
dos permanentes, y si 4 esto se le suman com-
plicaciones médicas o de comportamiento,
suele ser una tarea muy estresante.

Un fenomeno gue con frecuencia podemos
observar en las familias es que la tarea del cui-
dado del nino con déficit cognitivo por lo gene-
ral se recarga en un solo familiar durante tiem-
po indefinido, lo cual no es sano, ni para el fami-
liar ni para el paciente.

La familia debe recibir ayuda especializada
sobre como manejar tales circunstancias, como
usar la medicacion y como disponer del tiempo
y las actividades en el hogar para disminuir el
impacto del estrés.

12
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Es importante consultar 1o més rdpido posi-
ble v asi evitar que este estrés para la familia sea
largo, pues podria producir en algunos famihia-
res o cuidadores alteraciones en el suefio, en el
estado de dnimo, en el apetito. en sus labores
diarias, Si el estrés dura mucho tiempo, estos
cambios podrian ser permanentes. Las enferme-
dades mentales que mds se presentan en los
familiares y cuidadores son ansiedad, depre-
sién e insomnio ¢ronico.

La pronta atencién especializada a los pacien-
tes con déficit cognitivo también favorece la
rapida recuperacion del joven, pues su respues-
ta al tratamiento va a ser mejor, va a requerir
menos medicacion y a mas bajas dosis, disminu-
yendo asi los costos emocionales y econdmi-
¢os para la familia.

. Qué tipo de medicamentos utiliza el
Psiquiatra en los pacientes con déficit
cognitivo y para qué?

Existen 53 enfermedades mentales, por lo que
existen también una gran cantidad de medica-
mentos que se utilizan en salud mental. Pode-
mos agrupar los medicamentos en los siguien-
tes seis grandes grupes: Antidepresivos,
antipsicoticos, hipnéticos, ansioliticos, sedan-
tes y moduladores del afecto,

En los nifios con déficit cognitivo los medi-
camentos que mas se utilizan son los
antipsicaticos, con el objetivo de restaurar los
patrones de suefio y alimentacion, disminuir la
conducta desorganizada y mejorar la atencion.
Cuando la alteracion es marcada puede ser ne-
cesario utilizar sedantes o hipnoticos transito-
riamente.

El tiempo que se utilizan estos medicamentos
es muy variable, depende de cada caso en parti-
cular, en algunas ocasiones solo se utilizan por
cortos periodos de tiempo mientras el paciente
se adapta a una situacion nueva: en Otras oca-
siones se utiliza en periodos largos como en al-

teraciones producidas por los cambios hormo-
nales de la adolescencia y en algunos casos mas
severos el uso es permanente.

La automed:cacum es peiegmm Sr;fa ei
eapeammm paede rec,emr 3 dos.tﬁf ar los
mm‘zr:amenws‘. ' :

Es muy importante no automedicar. Aunque
el joven esté controlado, se debe asistir a con-
sultas peridédicas para determinar cudl es la
dosis mas baja pero efectiva en ese momento, si
ya se puede suspender la medicacion o si esta
teniendo efectos no deseados que requieran un
cambio. Estos son aspectos clinicos y decisio-
nes que se deben tomar siempre en conjunto
con el especialista para optimizar los resulta-
dos y evitar complicaciones.

;Qué efectos negativos tienen los
medicamentos psiguigatricos?

[os medicamentos en psiquiatria son relati-
vamente recientes. Los primeros medicamentos
fueron elaborados en 1950 y presentan una gran
cantidad de efectos colaterales (efectos negau-
vos no deseados) o también llamados secunda-
rios, porque no son los efectos para los cuales
se sintetizd el medicamento. Estos medicamen-
tos ejercen su accion tranquilizadora en el pa-
ciente, pero también pueden producir rigidez
musculat, temblor, boca seca, excesiva somno-
lencia entré otros; y por otra parte un grupo de
medicamentos llamados benzodiacepinas genera
dependencia en algunos pacientes. Todos es-
tos efectos colaterales despetté entre los pa-
cientes y sus familiares un gran temor hacia el
uso de medicamentos psiquidtricos y con toda
razon.

Afortunadamente en los Gltimos veinte afios
han sido sintetizados un gran grupo de medica-
mentos psiquidtricos, mucho mejores, sin es-
tos efectos adversos tan molestos, mas segu-
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ros. menos sedantes, que se toman maximo una
o dos veces al dia. noafectan el funcionamiento
diario y - al contrario - pueden aumentar la capa-
cidad para concentrarse en las diferentes dctivi-
dades, incluidas las terapias en la institucidn.

Es frecuente encontrar en nuestro pais que
atin se utilizan los medicamentos llamados “cla-
sicos” 0 mads antiguos a pesar de sus efectos
colaterales, debido a su bajo costo. Sin embargo
en ALUNA el servicio de psiquiatria se en-
cuentra a la vanguardia utilizando los medi-
camentos mas modernos y seguros en nues-
tros pacientes. Esto garantiza mds efectivi-
dad, mejoria mas rdpida. menores dosis y me-
nos efectos colaterales.

. Es cierto que el Psiquiatra solo se
limita a recetar los medicamentos?

No, no es cierto. Un Servicio de Psiquiatria
especializado debe incluir una atencion integral
en la que ademds de atender la alteracién biolo-
gica se dé tratamiento a la conflictiva familiar, a
aspectos sociales y se realice una adecuada
psicoeducacion en la que los familiares en-
tiendan a la perfeccion cual es la enfermedad
del paciente, cudl es el origen, el tratamiento,
el prondstico y qué medidas deben tomarse
al respecto. Al asistir al psiquiatra no debe-
mos tener miedo de preguntar para despejar
todas las dudas.

En lo que respecta a la medicacion debe estar
muy claro para los familiares o cuidadores: el
horario, las dosis, el objetivo con la administra-
cion del farmaco. qué restricciones tiene, qué
efectos adversos podrian presentarse y como
debemos actuar si tenemos alguna duda o in-
conveniente.

Es muy importante que con el psiquiatra no
solo se ventile la enfermedad del paciente, sino
que se comenten las repercusiones de ésta al
interior de la familia y todos aquellos aspectos

generadores de estrés que pudieran afectar al
paciente. La visita al psiquiatra también cumple
una funcion catdrtica (expresar todas las
inconformidades) en la que se pueden desaho-
gar pacientes y familiares.

. Como se relaciona la Psiquiatria con
los otros profesionales de Aluna?

El Psiquiatra hace parte del equipo de profe-
sionales con los que cuentan nuestros nifios y a
pesar de no estar fisicamente presente en forma
diaria en la institucién, existe una comunicacion
permanente con el resto del equipo. A los nifios
sus familiares se les lleva una historia clinica al ser
atendidos por el Psiquiatra y se envian informes
mensuales a la institucion, la cual también envia
informes para complementar el abordaje. Esta co-
municacidn es muy importante para lograr un rapi-
do control de los nifios que presentan alteracio-
nes emocionales y disminuir asi el impacto del
estreés en los otros nines, en las familias y en la
institucion. Esta ampliamente demostrado que
cuando los cuidadores, educadores, terapeutas,
especialistas y padres trabajan en equipo y en un
mismeo sentido, se obtienen los mejores resulta-
dos en los nifios con déficit cognitivo.

g@ o

Yeremi
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Los nifios de Aluna agradecen a los patrocinadores su solidaridad.
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A GRADECIMIENTOS

>

“:}'

Al Dr. HANS GERDTS, por su generosa
donacion de los disefios eléctricos v al Dr.
HENRY SAAVEDRA porla zahorra de la
construceion.

A los MEDIOS DE COMUNICACION de
Cartagena de Indias, porque nos acompa-
nan en nuestra labor de sensibilizacion: Dra.
Sonia Gedeén, Dra. Ledis Caro y Nilson
Romo, de EL. UNIVERSAL: al periodista
Carlos Catafio; y al fotégrafo Antonio
Alcald, entre otros.

Alaempresa HEWLETT PACKARD en Bo-
gotd por la donacién de un computador.

B

AT

Y

Al CONCURSO NACIONAL DE
BELLEZA por la donacién de los im-
puestos del terreno y por el préstamo
de una fotocopiadora.

A ZEUS TECNOLOGIA S.A. por la do-
nacion de un programa contable.

Al Dr. SEBASTIAN HERRERA por su
contribucion a la compra de un Ambu
Pediatrico y una Bala de Oxigeno.

A Directivos y Empleados de SUNRISE
CARGO la cordial bienvenida a nuestro
PLAN PADRINO.

16

Educacion Especial N® 18 — Mayo 2002



Talleres en ALUNA

En ALUNA ofrecemos a los alumnos dife-
rentes talleres, algunos con fines terapéuticos.
otros con fines creativos y recreativos.

Estos talleres estdn enfocados a mejorar.
potencializar y/o mantener las habilidades
motrices, cognitivas, lingiiisticas, sociales y
adaptativas que contribuyen a estimular su
autoestima. A la vez se descubren destrezas y
capacidades que estos tienen en su interior, ayu-
dando a fomentar estas habilidades en su vida
diaria y en el desempeno ocupacional, Ademas,
los talleres permiten a nuestros alumnos cono-
cer a companeros de otras aulas y actuar fuera
de su aula.

5

i
Javein:

Los jovenes asumen responsabilidades en la hueria,

Madera.
Jasé Guillermo concentrado en el corte de partes..,

Cocina:
Muaiia Jose controla lacalidad: ; Estd en su punito la
salchichal?

Cocina:

José Joaguin le da el togue final al perro caliente.

Madera:
Loque Ronald wune v lija...

Madera
. v Ana Maria con mucha dedicacion lNena de color
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Taller de Galletas

Durante dos semanas en Diciembre 2001,
Aluna se convirtio en una pasteleria. En esos
dias, todos los nifios v jovenes. de Aluna tenian
la oportunidad de fabricar galletas de Navi-
dad para sus padres y padrinos. En toral salie-
ron alrededor de 1200 galletas del horno, de
las cuales solo se quemaron muy pocas...

Fue algo muy emocionante de ver a todos,
desde el nifio en silla rueda, la nifia gue casi
no soportaba tocar la masa, hasta el joven con
su mantel blanco de panadero. Con la partici-
pacion de las profesoras, las terapéutas v la
avuda de visitantes de Suiza (que tenian la
oportunidad de vivir la experiencia de hacer
galletas de Navidad con tanto calor!) fue real-
mente un gran xito, pues era una experiencia
muy nueva para todos.

Y el resultado fue excelente: galletas ricas
en recipientes originales, también fabricados
por los nifos y los jovenes con la ayuda de las
profesoras.

Esta experiencia nos dio la oportunidad de
conocer habilidades escondidas de los nifios y
los jovenes. También fue lindo ver a los alum-
nos como se ayvudaron entre ellos, como repar-
tian entre ellos sus experiencias y como mos-
traron orgullosamente sus galletas a los com-
paneros, profesoras v terapéutas.

Espero gue en un future sea posible poder
continuar con un proyecto similar, pues el tema
de la cocina se presta mucho para los alumnos
de Aluna.

Andrea Zosso
Cartagena de Indias. Enero 2002

{n momentd mudgico entre
Eduardo v la Pedagoga suiza
Andrea Zosso.
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ALUNA ES UN CENTRO DE CAPACITACION
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;Qué es?

Segin la Asociacidn Argentina para el Sin-
drome de Prader Willi, es “un defecto de naci-
miento, caracterizado por hipotonia, apetito in-
saciable, obesidad patologica si no se controla,
desarrollo sexual incompleto, algin grado de re-
tardo mental, baja estatura, manos y pies peque-
fios, problemas de comportamiento y retraso en
¢l desarrollo™.

El sindrome de Prader — Willi (SPW), original-
mente conocido como Sindrome de Prader —
Labhart- Willi. en honor a los tres especialistas
suizos que lo describieron por primera vez en
1956, es una patologia no hereditaria, poco co-
mdn, y peligrosa para la supervivencia de cual-
quier recién nacido independientemente de su
sexo, raza-o condicion de vida.

+Qué lo causa?

L.a causa no estd determinada con claridad.
“Aproximadamente el 60-70% de los pacientes
presentan una delecion intersticial v otra ano-
malia en el cromosoma 15 y esto consiste en la
pérdida de un fragmento del cromosoma 15 pa-
terno. El resto de los casos se relacionan con la
pérdida del cromosoma 15 paterno y presencia
de dos cromosomas de origen materno en el par

SINDROME DE
PRADER WILLI

Lic. Victoria Vargas Vega

Educadora Especial, Coordinadora Pedagogica

Centro ALUNA - Cartagena de Indias

i3 fenomeno llamado disonomia

unimaternal ™=

CARACTERISTICAS PRINCIPALES

- Gran apetito

- Hipotonia muscular

- Obesidad

- ldeas obsesivas: con base en nuestra ex-
periencia, la persona con SPW puede du-
rar hasta media hora cepillindose los dien-
tes y lavdndose las manos; incluso, se
lava también los brazos para lograr una
limpieza total.

- Perfeccionista, Por ejemplo: el trazo de
cada letra debe ser perfecto. Hace la
trascripcion de un texto lentamente, di-
bujando cuidadosamente cada letra y sin
ningiin borron.

- Problemas de comportamiento

- Retraso mental

- Problemas de articulacion, especialmente
en palabras que contengan silabas traba-
das, ¢jemplo: brazo, clima, metro, etc.

- Trastornos de aprendizaje

- Dificultades para manejar dinero

- Desarrollo sexual ausente o retrasado

- Saliva gruesa

##] “Agociacion Espanola para el Sindrome de Prader
Willi”
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- Frente angosta

- Ojos en forma de almendra
- Labios delgados

- Barbilla pequena

- Bajaestatura

- Manos y pies pequenos

- Rascarse la piel

Trabajando con Neuronet

RIESGOS PARA LA VIDA DE UNA
PERSONA CON SPW

Los recién nacidos tienen un alto riesgo de
muerte. debido a la dificultad que presentan para
alimentarse, por la hipotonia muscular que pue-
de ser leve o severa y les impide succionar el
biberén o pecho materno. Por lo tanto se debe
recurrir a ayudas médicas como las sondas para
lograr la alimentacién del nifio.

Sin embargo hay que aclarar que la hipotonia
mejora con la edad, pero siempre el tono muscu-
lar estard por debajo del nivel normal,

La obesidad es otro factor de peligro en la
vida de las personas con SPW, ya que ésta trae
consigo diferentes complicaciones que pueden
afectar la salud del individuo. como dificultad
para respirar, hipertension, colesterol alto, dia-
betes y ataques cardiacos.

Por lo anterior es de vital importancia mante-
ner estrecha vigilancia sobre las cantidades de
comida y lo gque consume la persona que pade-
ce este sindrome.

Mis adelante veremos ejemplos sobre lo
recursivo gue son las personas con SPW para
conseguir alimentos.

ATENCION AL NINO O JOVEN CON
SPW

Para ofrecerle una atencion integral a la per-
sona con SPW, acorde con sus necesidades. es
necesario un equipo interdisciplinario que ade-
mas apoye a la familia v le dé pautas para su
manejo en casa.

Este equipo se encargard de elevar la calidad
de vida de la persona afectada por el sindrome,
y facilitard su integracién al medio familiar, esco-
lar, laboral y social.

Este equipo deberia estar conformado por:

- Educadora Especial

- Fonoaudidlogo

- Terapista Ocupacional
- Psicologo

- Nutricionista

- Fisoterapeuta

- Médico

TRABAJO PEDAGOGICO

La capacidad de aprendizaje esta determina-
da por el grado de retardo mental que presente.
Pero el proceso pedagogico- terapéutico permi-
te descubrir la riqueza de habilidades y dirigir-
las hacia una mejor calidad de vida.

El primer paso que realizamos es la evalua-
cion integral de la persona con SPW porel equi-
po interdisciplinario, que luego se retine para
establecer el plan de tratamiento con objetivos
claramente definidos.
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La importancia de tener objetivos concretos
y claramente definidos:

Segun el pedagogo suizo, Dr. Hermann
Siegenthaler,

- los objetivos de la educacion  sirven de
orientacion para el proceder educativo,

- los objetivos de la educacion colocan mi
actuar educativo en mavores relaciones de
motivacion.

- los objetivos de la educacion permiten al
educador obtener dimension de si mismo
y le dan nuevos impulsos.

- los objetivas de la educacion abren nue-
vas posibilidades de enserianza y estimu-
lan la creatividad del pedagogo especial.

El objetivo principal de mi trabajo diario en
Aluna con la alumna Camila es “Elevar su auto-
estima para evitar problemas de comportamien-
to (crisis agresivas, etc.)”. Me indica hacia don-
de debo dirigirme, cudl es mi meta, v me brinda la
orientacion para el proceder educativo.

Con el objetivo formulado. y con base en mis
observaciones de las preferencias de la joven
Camila desarrollé un programa de actividades
manuales como pintura, costura, bordado, mo-
delado, etc.

Su dedicacion, emperio y perteccionismo, die-
ron como resultado obras de gran calidad que
han sido el orgullo de la joven y su satisfaceion
elevd su auto-estima.

La motivacion y complacencia de la joven
en el desarrollo de sus manualidades fue tam-
bién estimulante para mi como educadora y
me impulsé a reforzar mi capacidad de obser-
vacion e inlerpretacion de las acciones de los
demads alumnos.

Los resultados obtenidos en el trabajo peda-
gégico con Camila me fortalecen ain méds la con-
viceién de que el trabajo profesional y serio,

con amor y dedicacion produce logros impor-
tantes.

EJEMPLOS DE SITUACIONES

Camila es el seudonimo de una estudiante
en el Centro Aluna del9 anos gue recibe aten-
cion integral

LLas personas que padecen el SPW son muy
recursivas v hasta astutas para conseguir ali-
mentos. Es sorprendente la forma como mani-
pulan a los companeros para lograr su objetivo:

™ Enla Cﬁ&&ﬂi‘: Camﬂa yscm e:} cx}tegm emm
- un estricto control alimenticio, razén que
1a llevé a crear una “red de cmﬂ:rahandﬂ
de pan”, que operaba de I; siguiente
~ nera; Camila conseguia dinero y se 1@ en-
fregaba aun amnpaﬁern para que comi-
prara un pan gigante y se lo trajera el dia
siguiente. Para evitar ser descubierta, este
pan era “encaletado” en los maletines de
otros campan@ms qu@ ¢ 10 enf.regaban

Luﬁﬂtﬂ _
La mqmﬁud de Ic}s mtegranﬁes ”de? Ia ned i
produjo Sospﬁ:a‘ : en el equipo, que des-
cubrio el ,rm}ﬁegmmwﬁm Cuando fueron
a’e,n ubferms ‘con l@:s MAROS en la mass: :

' wra mzefecmfli % a;me r@d&vm mﬁgq sy
p@r ricipacion en e’m &echus i

#% [a siguiente anécdota tiene que ver con
las ideas obsesivas. Camila, por su obse-
sion en el aseo personal 1legd a inundar la
casa.

Una tarde al llegar la madre a casa, en-
contro inundadas las habitaciones del apar-
tamento. Habia sido tan exhaustivo el baho
de Camila, que los desaguaderos no fue-
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ron suficientes para evacuar el agua de la
regadera, y €sta recorrio la sala, la cocina
y los dormitorios...

#% Cuando Camila siente que ha sido delata-

da o agredida por alguno de sus compa-
fieros, ella puede esperdr que pasen horas
o hasta dias para tomar venganza, gene-
ralmente con insultos.

¥ Otra caracteristica de Camila es la perfec-

cion en los trabajos que realiza: los elabo-
ra con tanta dedicacion y detalle que no le
importa el tiempo que requiere. Puede du-
rar horas, dias o semanas en terminarlos.
Y si estos no le quedan perfectos, segiin
su criterio, puede entrar en crisis y [legar
a dafiar ¢l trabajo de los otros comparfie-
ros que ella considera mejor realizados.
Aunque después se arrepienta y presente
disculpas por el dano.

RECOMENDACIONES EN EL. MANEJO
DEL SPW

Basada en la experiencia del trabajo diario con

Camila y la comunicacién permanente con la ta-
milia, lo cual es de suma importancia para alcan-
zar el objetivo propuesto y lograr un mejor des-
empeiio social en todos los d@mbitos en que se
desenvuelve, daré las siguientes sugerencias:

Mantener la comida fuera de su alcan-
ce. Ejemplo: Tener la cocina bajo llave.

Supervisar meriendas en el aula de
clase.

Mantener una estructura en su vida;
no cambiarla sin motivo vdlido, esto pue-
de alterar a la persona con SPW. Ejemplo:
No sittie otra persona en su dormitorio si
estd acostumbrado a no compartirlo.

Resaltar sus logros. Ejemplo: felicitarla
si se controld a la hora de la comida, rea-
1iz6 un buen trabajo, etc.

Asignarle responsabilidades en casa.
Ejemplo: cuidar las plantas.

Asignarle trabajo en el aula. Ejemplo:
Camila es monitora en la clase de costura
y ayuda a las compafieras que tienen me-
nos capacidad en este campo.

Atenderla oportunamente cuando quie-
re algo, de pronto algo le incomoda y usted
puede prevenir una crisis a tiempo.

Evitar comer en su presencia postres,
golosinas, etc.; acostiimbrese a comer ali-
mentos sanos como frutas y verduras ,
para que siga su ejemplo.

Toda la familia, vecinos, profesores,
compaiieros de clase etc, deben estar
informados de la situacion, para cola-
borar en el control que se le debe tener
siempre y evitar Cometer errores.

Tener firmeza en la toma de decisio-
nes, para evitar ser manipulado.

No utilizar alimentos como refuerzo
(premio o castigo). Mejor elija premios o
reconocimientos que le ayuden a alcanzar
el objetivo. En el caso de Camila, cada vez
que cumple con algo pactado, como p.ej.
no comer dulees en toda la semana, se le
premia con un arreglo de ufias o de cabe-
o, lo cual ademas eleva su auto-estima.

Aceptar de que ¢l tratamiento es de
por vida y que una disminucion de peso
no significa que el problema estd resuelto.
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