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Prefacio

Entre cacomixtles y koalas

Desafíos ante la discapacidad intelectual

La discapacidad intelectual es un problema de salud pública no reconocido en el ámbito regional de Latinoamérica. El peso que representa en términos de magnitud por su frecuencia poblacional está subestimada e implica enormes gastos catastróficos para las familias que tienen el riesgo latente de perpetuar su estado de pobreza. Personas con discapacidad intelectual, que tendrán dependencia familiar y comunitaria perenne, tienen una enorme carga de años equivalentes de vida sana perdidos por un estado de discapacidad, particularmente acentuado por la invisibilidad que tienen ante muchos de los responsables de políticas públicas gubernamentales.






Salud Pública de México (SPM) editores creó una trilogía de narrativas de difusión comunitaria para abordar el tema de la discapacidad intelectual a partir de tres perspectivas: la de los padres, la de los propios sujetos que la padecen y la de los profesionales de la salud. Los títulos determinados para cada uno de los libros, que en esta edición se integran, se crearon desde un lenguaje metafórico.




Este libro electrónico que integra las visiones previas se titula Entre cacomixtles y koalas. Desafíos ante la discapacidad intelectual, metáfora que expresa una relación entre estas dos especies animales tan distantes geográficamente, pero a la vez tan cercanas por los enormes hándicaps que en común afectan su entorno desde la perspectiva ambiental. Esta situación tiene similitudes con los fenómenos sociales que los sujetos con discapacidad intelectual experimentan en muchos países de Latinoamérica. Además, estas especies están en extinción latente: los cacomixtles, especie nativa del centro de México, sufren la pérdida y fragmentación de su hábitat, por lo que su supervivencia y bienestar se encuentran afectados de forma permanente. Los seres humanos, junto con especies domésticas como perros y gatos, se han convertido en su depredador y los han despojado de su hábitat. Por otro lado, los koalas son muy susceptibles a condiciones extremas de vulnerabilidad ambiental; a pesar de ser una especie icónica, se enfrentan a muchas amenazas externas como el cambio climático, la reducción de su ámbito de subsistencia, enfermedades, atropellamientos por vehículos de motor y ataques de perros. Ambas especies, así como las personas con discapacidad intelectual, necesitan apoyos oficiales que propicien su óptimo desarrollo individual y comunitario.




Este libro pretende identificar la discapacidad intelectual como un problema de salud pública que debe de ser enfrentado a partir de una respuesta social organizada, donde las personas tengan prerrogativas de diagnóstico temprano y tratamiento de la enorme comorbilidad que padecen; así como también, de manera muy importante, se reconozca la necesidad de promover su integración social y laboral y no dependan de estrategias gubernamentales reduccionistas derivadas de la caridad, para lo que es fundamental eliminar los estigmas poblacionales de discriminación y segregación.




Cada uno de los capítulos se acompaña de un prólogo con visiones originales escrito por personajes que se han convertido en iconos globales de la salud mental, la literatura y la ética. A este respecto, el primer capítulo, titulado Los padres que deseaban concebir un príncipe y tuvieron una cenicienta, fue prologado por el Dr. Luis Salvador Carulla, actualmente director del Centro de Investigación en Salud Mental de la Universidad Nacional de Australia, quien tiene, como pocos, la estatura intelectual y moral para abordar el tema de la discapacidad intelectual. Su abordaje en sí constituye un ensayo sobre la importancia de las narrativas en salud como una estrategia de comunicación social, cuyo objetivo es la descripción de un testimonio o de una historia que combina hechos reales y ficticios, y cuyo propósito es difundir en el ámbito comunitario un problema de salud para enfrentarlo desde una perspectiva multidisciplinaria e intersectorial.




El segundo libro, titulado Niños en cuerpos de adultos, tuvo como creador del prólogo al Dr. Arnoldo Kraus, icono incansable, no sólo un experto en ética médica sino un escritor notable que aborda la responsabilidad individual con respecto a los demás y para consigo mismo. El Dr. Kraus incluye en su prefacio el siguiente párrafo:




“La vulnerabilidad es una de las mermas de las personas enmarcadas en el grupo trastornos de desarrollo intelectual. La vulnerabilidad enferma, lacera, ‘mata un poco’. Vulnerabilidad es tema ético. Las dos grandes metas de la ética son proveer justicia y felicidad. A pesar del fracaso societario –en México más de la mitad es pobre o muy pobre– o más bien debido al fracaso, se deben idear, desde la ética, los caminos para disminuir el inmenso contingente de seres humillados y vulnerables. Incluir al grupo en cuestión en la sociedad no debería ser una posibilidad, es una obligación. ¿Tienen límites la humillación y la vulnerabilidad? Pensemos que sí: el simple hecho de pensarlo es un acto ético”.




El tercer libro se intituló Los olvidados con mentalidad imperfecta, cuyo prólogo fue escrito por Sandra Lorenzano, titular de la Unidad de Género de la Coordinación de Difusión Cultural, de la UNAM, quien se apropió del tema de manera magistral e hizo un enorme reconocimiento al sentimiento parental y a su compromiso siempre ético para con sus hijos, quienes padecen discapacidad intelectual: “…imaginar caminos que logren su amorosa transformación en seres humanos plenos, respetados y felices”.




La integración de los tres capítulos es un esfuerzo de difusión que realizó el Instituto Nacional de Salud Pública a través de SPM editores. Es una invitación para que los lectores contribuyan a reconocer la discapacidad intelectual como un enorme problema de salud pública, a brindar espacios de integración comunitaria y a evitar la discriminación y el estigma hacia las personas que la padecen.




Eduardo Lazcano Ponce y Gregorio Katz





Prólogo

Otredad

Arnoldo Kraus






La otredad es un tema que pertenece a la ética. “Todo lo que es valioso en mí, sin excepción, viene de fuera de mí, no como un don, sino como un préstamo que debe ser renovado sin pausa”, advierte Simone Weil. No somos sin los otros, sugiere la filósofa francesa. Cierto: la suma de uno, de los unos de uno, depende de la suma de los otros, de los otros de uno; sin otros, no somos nadie. Weil también nos recuerda que la construcción de la persona depende de los préstamos de otras personas, los cuales deberían reciclarse y renovarse para alimentar a otros. Pacifista radical, sindicalista y luchadora social, Weil murió en 1943. Setenta y cinco años después, sus palabras no mueren: basta observar el mundo para saber que los otros, ya sea por razones sociales o enfermedades, no encuentran acomodo en nuestros tiempos.






Eduardo Lazcano y Gregorio Katz han publicado tres libros cuyo hilo conductor es la alteridad, la cual, en este caso, busca colocar en el mundo a grupos olvidados y excluidos, cuya condición los estigmatiza tanto a ellos como a sus allegados. Los padres que deseaban concebir un príncipe y tuvieron una cenicienta (2015), escrito con la colaboración de Carlos Oropeza, Niños en cuerpos de adultos (2017) y Los olvidados con mentalidad imperfecta (2018), promovidos por el Instituto Nacional de Salud Pública y editados por SPM ediciones, conforman una trilogía imprescindible para observar el mundo a partir de la mirada y las vivencias de los grupos en cuestión.




En un mundo donde la polarización crece día a día y temas ingentes como refugiados, desplazados, sincasa, sintierra, desaparecidos y migrantes ocupan páginas enteras en periódicos, los habitantes de la trilogía de Lazcano y Katz conforman, por otras razones, fragmentos del mundo donde el mismo mundo, i.e. sus habitantes, excluye e impide la vida.




¿Quiénes son las personas que habitan las páginas de los libros?, ¿son lejanas y ajenas?, ¿caminan por los caminos donde “los sanos” transitamos? La distancia depende desde dónde se mire y cómo se mire. No se elige tener mentalidad imperfecta, no se escoge tener bajo coeficiente intelectual, no es grato ser denominado cretino y no es fácil, sobre todo en un Estado ladrón como el mexicano, lidiar sin recursos con hijos e hijas víctimas de retraso mental. Los autores dan en el clavo: la indolencia y el desdén en la atención a esos grupos de personas es infinita.




Lazcano y Katz escriben y retratan. Predominan las fotografías trazadas, ora con palabras, ora con cámaras, de los grupos aludidos: hojear y reparar en las palabras y los dibujos de Niños en cuerpos de adultos, Los olvidados con mentalidad imperfecta y jóvenes víctimas del desarrollo intelectual reta: no hay espacio en la mayoría de las sociedades para esos grupos.




Mirar la escritura a través de fotografías siembra: la gleba aguarda. Cultivarla u olvidarla después de repasar las reflexiones de la trilogía depende del uno que no debería ignorar al otro. Los autores, al escribir, tocan; leer y sentir, y después actuar depende del lector ávido, de quien al leer se compromete con la vida, de quien lleva inscrito en su código familiar y social la palabra “otros”. La advertencia de los autores denuncia y exige: “las personas que viven con estas discapacidades son blanco de exclusión, estigma y discriminación: no hay pauta para el respeto de sus derechos humanos”.




Cuando la pobreza es constante, como sucede en países robados ad nauseam, México entre ellos, valores como justicia e inclusión son espacios muertos. Eso experimentan las personas que circulan por los libros de Katz y Lazcano. La violación de los derechos de los sin-sin presente, sin voz, sin “humanidad”- es una de las constantes de los textos.




En el prólogo a Los olvidados con mentalidad imperfecta, Sandra Lorenzano, tras cavilar sobre la compasión, el cuidado y el respeto por el ser humano, escribe: “Las políticas públicas, tanto de formación de médicos como de atención a la población, están, como todo lo demás en el país, alejadas de la búsqueda de justicia y equidad…”. Lorenzano acierta: sin compasión y sin solidaridad la atención médica es magra.




La vulnerabilidad es una de las grandes mermas de estos grupos. La vulnerabilidad lacera, “mata un poco”. Vulnerabilidad es tema ético. A pesar del fracaso societario y estatal, o más bien debido al fracaso, se deben idear, desde la ética laica, los caminos para atender el inmenso contingente de seres humillados y vulnerables. Incluir a los grupos en cuestión en la sociedad es una obligación. ¿Tienen límites la humillación y la vulnerabilidad? Pensemos que sí: el simple hecho de pensarlo es un acto ético. Un nuevo libro de Lazcano y Katz será bienvenido.
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La perspectiva de los padres ante un hijo con discapacidad intelectual


Hacia una revolución narrativa en salud


Prólogo a la primera parte*




Tan sólo se ve bien con el corazón




Antoine de Saint-Exupéry




Luis Salvador-Carulla*

Las narrativas de casos son un instrumento fundamental para el aprendizaje y la compresión de los problemas clínicos, sobre todo en circunstancias en las que existe un grado importante de complejidad. Cuando estudiaba medicina en Barcelona, hace ya 35 años, uno de los aspectos relevantes de la formación fenomenológica era aprender a escuchar las narraciones del paciente y a recoger con detalle las partes relevantes de su discurso para comprender el cuadro, formular el diagnóstico y pensar en el tratamiento. Mis profesores de entonces no dejaban de recalcar la importancia del registro de los términos que utilizaba el paciente y la necesidad de entender su visión del problema y de sí mismo a través del relato. Recuerdo el primer capítulo de nuestro manual de psicopatología de Christian Scharfetter, que decía que el paciente no tiene síntomas, sino que vivencia determinadas experiencias y se comporta de un modo particular “describible”. Para este autor, la psicopatología trascendía el ámbito científico y era más bien una “doctrina del vivenciar”, imprescindible para la terapéutica (Scharfetter, 1977).





Yo, en los años setenta, era un estudiante de medicina que aspiraba a convertirse en psiquiatra biológico en un periodo en el que la psiquiatría vivía momentos de crisis marcados por la antipsiquiatría. El lenguaje, los fundamentos teóricos y los textos que debíamos aprender en esta asignatura estaban más cerca de la filosofía que de la ciencia. Todo ello había generado en mí un rechazo frontal y un deseo de alejarme lo más posible de esa visión de los trastornos mentales, que ya entonces era una excepción en el conjunto de la medicina, un último reducto de la clínica ejercitada en el pasado y que todavía conocí en Barcelona de la mano de profesores como Agustín Pedro-Pons o Ramón Sarró. Estos maestros se referían a una medicina humanista y citaban a Letamendi, a su sistema mecánico-antropológico y a filósofos como Ortega y Gasset. Mi rechazo a aquella medicina humanista formaba parte de una marea que en los años siguientes acabaría por borrar completamente un modo de hacer y de practicar la medicina.




Di mis primeros pasos en la especialidad de psiquiatría en la Mutua de Tarrasa, uno de los pocos equipos de psiquiatría biológica en España, donde entonces se trabajaba con un nuevo sistema diagnóstico basado en listados de criterios (Research Diagnostic Criteria [RDC]), que acabaría por convertirse en el patrón de diagnóstico de la especialidad. Mi formación siguió en el Hospital Clinic de Barcelona, donde utilizábamos ya la tercera edición del manual de diagnóstico de la Sociedad Americana de Psiquiatría (DSM-III), que se basaba en el sistema RDC, y de acuerdo con el cual la práctica se fundamentaba en tests y cuestionarios para el diagnóstico y seguimiento de los pacientes.




El uso de los criterios RDC y, posteriormente, del manual DSM-III constituyeron la base de mi formación y de mi práctica clínica. Sin embargo, en aquél entonces no era consciente de que ésta se basaba también en el aprendizaje recibido de psiquiatras con una formación fenomenológica, en la que las narrativas y la comprensión del sujeto formaban parte integral del proceso de diagnóstico.




Varios años después, participé en una sesión con residentes de psiquiatría y recuerdo como si fuera ayer el choque que me produjo el comprobar cómo el uso de criterios diagnósticos y de cuestionarios –tan útil para mí como ayuda diagnóstica– se había transformado en la única fuente de conocimiento para los nuevos clínicos. La práctica clínica de escuchar, conocer y comprender había sido literalmente borrada del mapa también en psiquiatría. Sin embargo, con los años las narrativas fueron ocupando un papel cada vez más relevante en mis historias clínicas, sobre todo tras iniciar mi especialización en el campo de los trastornos mentales en personas con discapacidad intelectual.




En el año 2005, el profesor Juan Enrique Mezzich, entonces presidente de la Asociación Mundial de Psiquiatría, me invitó a participar en un grupo de trabajo que pretendía rescatar la medicina humanista y el enfoque centrado en la persona en psiquiatría, basándose, en parte, en la contribución de grandes médicos humanistas cuya importancia yo no había sabido valorar en el periodo de mi formación. Un ejemplo paradigmático era el de Paul Tournier, quien, a partir de 1940, había desarrollado el modelo de ‘Médecine de la Personne’, que se basaba en la atención integral de la persona como un todo biológico, psicológico, social y espiritual (Pfeifer, 2010).




El grupo liderado por Juan Enrique Mezzich desarrolló un modelo de diagnóstico integral en salud mental de la persona, para la persona, con la persona y por la persona. Este diagnóstico abogaba por el empleo del enfoque ideográfico y las narrativas personales. A partir de 2008, esta iniciativa se amplió al conjunto de la medicina y de las principales organizaciones internacionales sobre salud, incluidas las asociaciones de usuarios y de estudiantes. Desde aquel año se celebra una conferencia anual en Ginebra con el patrocinio del Colegio Internacional de Medicina Centrada en la Persona, la Organización Mundial de la Salud y la Asociación Médica Mundial, entre otras organizaciones (Salvador-Carulla y Mezzich, 2012). Desde 2012, el ICPCM (International College of Person Centered Medicine) ha aprobado tres declaraciones sobre salud centrada en la persona con una mención especial a la importancia de las narrativas en este modelo de atención integral.




Por otro lado, el equipo dirigido por el profesor Mezzich ha elaborado un modelo de diagnóstico integral de salud que considera tres componentes fundamentales: la condición de salud y el funcionamiento, los determinantes de salud y la experiencia y vivencias del sujeto sobre su condición (Mezzich et al., 2010). Este modelo enfatiza la necesidad de valorar tanto los aspectos negativos de cada uno de estos componentes (enfermedad y discapacidad, dolor y sufrimiento, factores de riesgo), como los positivos (bienestar, capacidades de funcionamiento, aspiraciones y valores, y factores de protección). Diversos miembros del ICPCM han abordado el tema de las narrativas desde una perspectiva empírica y han planteado la utilidad de los bancos de narrativas en diversas áreas de salud y de discapacidad, a partir del modelo planteado en asistencia primaria en la Universidad de Oxford sobre narrativas de enfermedad. Este modelo ha dado lugar a la iniciativa internacional DIPEX (Database of Individual Patient Experience) con experiencias en diversos países como Australia y España.




Además de la comprensión de las experiencias y de su valor histórico intrínseco, las narrativas pueden tener un valor terapéutico por sí mismas ya que permiten: a) expresar las propias emociones; b) comparar y comunicar las experiencias con pares, y c) reanalizar y reescribir las experiencias tras los diversos procesos de cambio para valorar estrategias de afrontamiento, resiliencia y florecimiento personal. Existen ya terapias narrativas para los trastornos del desarrollo (Cashin et al., 2013); un banco internacional de narrativas para este grupo de trastornos que siguiera la estela de DIPEX podría contribuir a la planificación diagnóstica y terapéutica basada en las preferencias personales y en la experiencia individual (Botbol et al., 2012).




Sirva este extenso prólogo para enmarcar el excelente relato que nos brindan Eduardo Lazcano-Ponce, Gregorio Katz y Carlos Oropeza. Los autores tienen una amplísima experiencia que combina los años de práctica clínica de Gregorio Katz en el Centro de Capacitación y Desarrollo Integral AC (CADI), con el conocimiento y el extenso currículo científico de Eduardo Lazcano en salud pública. Estos autores escribieron, en colaboración con Guillermina Rangel, el libro fundamental para entender la atención a las personas con trastornos del desarrollo intelectual en México (Katz et al., 2010) y coordinaron el número especial de la revista Salud Pública de México que hoy es el principal referente científico sobre este tema en Latinoamérica (Katz et al., 2008). Además, recientemente coordinaron el estudio marco de las políticas sobre este tema en Latinoamérica (Lazcano et al., 2014), y participaron en el grupo de trabajo de la Organización Mundial de la Salud sobre el diagnóstico de los trastornos del desarrollo intelectual en la futura clasificación de enfermedades de la OMS (Salvador-Carulla et al., 2011).




En este caso, los autores abandonan el lenguaje técnico para regalarnos una historia sobre la experiencia de la discapacidad intelectual desde la perspectiva de los progenitores. Mediante un lenguaje sencillo, este relato aborda temas muy complejos desde las bases genéticas del diagnóstico y las alternativas de intervención y de integración. Como no podía ser de otra forma, lo hacen desde una gran solidez científica. Se trata de una gran historia que ojalá abra la ventana a un futuro banco de narrativas sobre discapacidad. Ojalá también sirva para mejorar la atención centrada en la persona para las personas con discapacidad intelectual y nos ayude a los médicos a ver a estas personas y sus familias de otra manera. Este relato inicia con la Cenicienta y acaba con el príncipe de la casa. En El Principito, Saint-Exupéry venía a decirnos que, cuando escribimos con el corazón, podemos cambiar el mundo.
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Los padres que deseaban concebir un príncipe y tuvieron una cenicienta

Martina tiene en sus manos un sobre con el resultado de una prueba de embarazo. Con gran ilusión lo abre y emocionada lee el resultado positivo. Es una joven de 25 años que experimenta la alegría extraordinaria de ser madre por primera vez.








Muchos años antes, en una ciudad del centro de México, a mediados de los años ochenta, dos niños de dos familias diferentes, llamados Alexis y Martina, crecieron en un ambiente tradicional y conservador. Provenientes de un entorno de clase media, su principal tarea consistía en estudiar una carrera universitaria y, de acuerdo con sus valores sociales, casarse a una edad temprana para procrear descendientes que perpetuaran el linaje y la estirpe de cuna. Alexis estudió medicina y se interesó por la investigación científica, por lo que eligió un posgrado en neurociencias. Martina estudió biología y, como era una gran apasionada de las teorías darwinianas relacionadas con la evolución, cursó sus estudios de posgrado en biotecnología. Alexis y Martina desarrollaron ampliamente su pensamiento abstracto, esa competencia para actuar simbólicamente y, después de la pubertad, como es natural, remplazaron el apego a los objetos por la afección a conceptos e ideas propias. Gracias a su formación profesional, su representación del conocimiento adquirido les ofreció mayores herramientas cognitivas para predecir diversos hechos cotidianos, todos ellos en función de las demandas de su medio ambiente y de la integración siempre presente de información nueva. A esta pareja de jóvenes, en su entorno familiar y social se les consideraba inteligentes; contaban, pues, con ese atributo innato que, generalmente, permite elegir la mejor opción entre las múltiples posibilidades que pueden existir para resolver un problema. Alexis, después de un periodo de noviazgo de dos años, le propuso matrimonio, y decidieron casarse cuando él tenía 26 y ella 24 años. La mayor ilusión de esta joven pareja era procrear hijos con todas las capacidades biológicas de nuestra especie humana, aunque no lo expresaran de esta manera. A los seis meses de matrimonio, Martina se sentía feliz por estar embarazada, y el matrimonio se consolidó y generó expectativas adicionales; las que comúnmente se presentan en forma individual y que la sociedad promueve, ya que un hijo es la posibilidad de trascender a través de lo que él representa en el tiempo presente y futuro.
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Tomar la decisión de tener un hijo es trascendental. Se trata de decidir que tu corazón caminará siempre fuera de tu cuerpo. Elizabeth Stone







Cuando se enteraron del embarazo crearon, como es normal, la fantasía de un ser maravilloso que cubriría consciente e inconscientemente todas sus expectativas. Una vez pasada la emoción inicial, Martina, por curiosidad profesional, desarrolló un gran interés por conocer cómo se desarrolla el cerebro de los niños. Por medio de libros y publicaciones de difusión científica, se enteró de que a partir de los 18 días, el cerebro comienza a desarrollarse, formando las células nerviosas que más adelante darán lugar a las neuronas. En discusiones nocturnas con Alexis, antes de conciliar el sueño, recibió verdaderas clases sobre cómo se desarrolla el sistema nervioso en el feto, al conformarse las estructuras anatómicas cerebrales básicas que dan lugar al cerebelo y al encéfalo. Ambos formarán la parte superior y de mayor masa del sistema nervioso, cuya función en la vida adulta se relaciona con capacidades cognitivas, como son el aprendizaje, la memoria, la conciencia, la imaginación, el pensamiento, así como ciertas respuestas motrices y emocionales.




Motivada por esas charlas, Martina quiso acompañar cercanamente la evolución de su hijo a través del conocimiento, y le preguntó a Alexis cuándo se presenta el periodo de tiempo del registro de la primera actividad cerebral y si existen estrategias de estimulación fetal intrauterina. Él, como buen neurólogo, le señaló que las ondas cerebrales son actividades eléctricas que se generan en el cerebro, cuya principal misión es dirigir todas y cada una de las funciones motoras del cuerpo humano y que, gracias a ellas, el cuerpo se mueve, descansa, entra en diferentes estados de conciencia y produce cualquier actividad biológica que se lleva a cabo en forma cotidiana. Al ver el interés de Martina, Alexis le regaló un libro sobre Hans Berger, quien inventó, en 1924, el electroencefalograma y descubrió las ondas alfa, una de las cuatro ondas cerebrales que se conocen actualmente. Martina leyó diversas evidencias de que las ondas cerebrales se presentan en la séptima semana de la concepción y coinciden con los primeros movimientos fetales. Sorprendida, le comentó a Alexis sobre el crecimiento exponencial de las neuronas del bebé, que se multiplican a un ritmo de 250 000 por minuto. Las neuronas están conectadas a millones de axones, que son los que se encargan de transmitir los impulsos nerviosos desde las células. Martina no dejaba de emocionarse con las maravillas del cuerpo humano, sobre todo cuando, a la decimotercera semana, sintió por primera vez una burbujita que empezó a moverse dentro de su vientre. Esa tarde, no quiso hacer otra cosa que disfrutar su embarazo y seguir leyendo sobre la formación de su bebé. Por el libro se enteró de que, hacia la semana 25, la mayoría de los axones habría llegado a su destino, de manera que el entramado neural básico ya estaría en su lugar, y de que, en la semana 36, el sistema nervioso se habría desarrollado completamente, por lo que el cerebro tendría un juego completo de cien billones de neuronas, cifra que Alexis y Martina equipararon a un complejo microcosmos de tipo biológico. Martina no lograba entender la razón por la cual, durante su desarrollo, el cerebro produce el doble de células de lo que necesita el bebé para su vida diaria, y le llamó la atención el hecho de que el exceso de células que no fueran estimuladas no se conectarían y morirían; así que decidió contribuir a promover el desarrollo de su bebé y empezó a estimular la capacidad mental potencial del feto. Ella tenía la certeza de que, cuantas más conexiones se promovieran y produjeran en la etapa intrauterina del feto, menos células nerviosas morirían. Por esta razón, desde la semana número 12 de gestación, la orgullosa mamá cargaba una cadena con una pequeña campana que producía un dulce sonido con cada movimiento, con la premisa de que los fetos pueden comenzar a escuchar tempranamente. Martina combinaba este sonido externo con los primeros ruidos que puede escuchar el feto para madurar su oído; es decir, el sonido y la vibración de la voz materna, los latidos de su corazón, su respiración y los ruidos intestinales e intrauterinos, entre otros. Todos estos estímulos ayudan a madurar su oído en forma lenta y gradual. Martina sabía perfectamente que en la semana número 20 de embarazo, el feto reacciona a los ruidos internos de su madre y comienza a escuchar los que están alrededor de ella, como la música, que viene siendo el sexto sonido de estimulación de un bebé dentro del útero. Conscientes de ello, Alexis y Martina se encargaron de estimularlo con su música preferida.




—Mira, Martina, cómo reacciona Israel con las notas musicales —comentaba Alexis al constatar los movimientos del bebé en el vientre de su esposa—: responde con movimientos suaves a lo que escucha y nos indica cuáles son los sonidos de su gusto.




De hecho, Martina percibía la manera en que su bebé asociaba sonidos y estados de ánimo con los de ella. Las ondas sonoras, al propagarse en el líquido amniótico, líquido que rodea y amortigua al bebé dentro del útero, le producían una especie de suave masaje por todo el cuerpo. El lenguaje maternal le ayudaba al feto a formar el propio, y los sonidos internos del cuerpo de su madre le ayudaban a desarrollar el oído. De esta forma, Martina estimuló la evolución de su bebé desde antes de nacer, junto con un cuidadoso control médico durante todo el embarazo.




El pequeño Israel nació de parto natural en un hospital de la Ciudad de México. Era un niño grandemente deseado y esperado. Sus padres y abuelos le profesaron un gran amor y cuidados. Toda la familia fue a conocerlo y los flashes de las cámaras no dejaron de sonar. Había una gran fiesta y gozo por su nacimiento. Sin embargo, Martina nunca se imaginó que sus ancestros le jugarían una mala pasada, pues llevaba consigo una alteración genética recesiva que era portada y transmitida por la madre y que no se había evidenciado en el historial familiar.




Durante los primeros seis meses, el desarrollo de Israel fue aparentemente normal; sin embargo, poco a poco se hicieron evidentes las dificultades para focalizar la atención. Alexis y Martina empezaron a sospechar que algo andaba mal cuando se dieron cuenta de que Israel no gateaba, y prácticamente no tenía relación con su ambiente externo.




Para el niño, aprender a caminar fue una tarea titánica: su padre y su abuela Graciela se colocaban en los extremos de una cama y lo ponían a caminar una y otra vez a la edad de 15 meses, y cuidaban que no se cayera de la cama. Martina describía su actitud como indiferente.




—Parecería como si Israel nos mirara a través de un cristal y nosotros fuéramos invisibles —comentaba desalentada.
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A los 18 meses, Israel sólo emitía monosílabos. Además, tenía espasticidad de miembros inferiores, y lloraba constantemente en espacios cerrados; la convivencia con los demás era insostenible y su vida social se truncó antes de comenzar. Alexis y Martina decidieron acudir con un psiquiatra infantil, quien sólo con observarlo le diagnosticó autismo. Fue una simple presunción diagnóstica, pero los síntomas de Israel aumentaron conforme fue creciendo. Empezaron a ser frecuentes los movimientos estereotipados de la cabeza y las manos, que movía como si se activaran las alas de una mariposa. Luego se volvió hiperactivo y, conforme transcurrió el tiempo, dejó de tener contacto visual con los demás; tampoco podía tolerar la frustración, y tenía periodos de agresividad combinados con periodos de notable timidez. Paulatinamente se fue haciendo más evidente su dificultad para comunicarse y su limitado uso del lenguaje. Tenía también problemas de integración sensorial por la dificultad para comprender los estímulos externos (visuales, auditivos o táctiles). De hecho, el pequeño Israel rechazaba sistemáticamente cualquier estímulo nuevo. El diagnóstico clínico era incierto, pues no bastaba con detectar síntomas somáticos y el retraso en su desarrollo; era necesario contar con el diagnóstico genético. Como aprendería después Alexis, para identificar con certeza la naturaleza de su enfermedad y, consecuentemente, una pauta para aplicarle un tratamiento y pronosticar los posibles resultados, lo recomendable era hacer un análisis citogénetico, es decir de los antecedentes genéticos en las células; pero la capacidad de la prueba no era óptima y, en muchas ocasiones, aunque se tuviera la característica de retraso mental, no siempre permitía identificar la causa que lo había producido.





Como un desahogo ante la frustración y la tristeza por no saber qué era exactamente lo que pasaba en la cabeza de su hijo, Alexis se dio a la tarea de investigar las posibles estrategias de diagnóstico citogenético de las enfermedades relacionadas con el retraso mental y, gracias a su maestro de genética Ivanohe, se enteró de que, a principios de la década de los ochenta, se habían descubierto constricciones secundarias, que son organizadores nucleolares heredables en diversos cromosomas. Posteriormente, entre 1981 y 1982, se había inducido la marca del X frágil en células en cultivo. Diez años después, se había planteado una técnica que permitía visualizar el sitio frágil y hacer un bandeo prometafásico en el mismo espécimen. En los últimos años, explicaba el maestro a Alexis en sus largas charlas, diversos investigadores habían utilizado derivados del ectodermo para mejorar la sensibilidad diagnóstica. Todo ello explicaba por qué se conocía muy poco de la etiología o causas específicas del retraso mental. Por esta razón, razonaba Alexis, en el medio médico existía una enorme caja negra respecto de las causas y pautas de diagnóstico específico de la mayor parte de los síntomas agrupados del retraso mental.




Desesperados por la dificultades del pequeño para desenvolverse, Alexis y Martina lo llevaron con un sinnúmero de profesionales médicos y de la salud mental, quienes encontraban todos los síntomas asociados con el autismo; sin embargo, cuando Israel cumplió cinco años, un genetista estableció la presunción diagnóstica de síndrome de Martin-Bell, a través de una muestra sanguínea y por las características fisonómicas del niño. Sus padres estaban ansiosos por conocer el pronóstico y por saber lo que sería el proyecto de vida de Israel. Por esta razón, se enfrentaron a una muy cruda realidad: el hijo que tanto deseaban, el pequeño príncipe que había sido un regalo de la vida, no había llegado como lo imaginaron. En cambio llegó a su hogar un ser humano vulnerable en todos los sentidos, que se constituía como una verdadera cenicienta en el ámbito social. Alexis y Martina rápidamente se documentaron, y con la cabeza fría en medio del choque emocional, verificaron que el síndrome del X frágil, también conocido como síndrome de Martin-Bell, es un trastorno hereditario que ocasiona retraso mental, en diversos niveles, desde moderado hasta severo, y que es una de las causas genéticas más frecuentes de la discapacidad intelectual. En alguna de sus visitas al consultorio para hacer la prueba diagnóstica, Martina se encontró a un adolescente que llamó inmediatamente su atención: el chico tenía la cara alargada, una frente prominente, un mentón pronunciado, así como grandes orejas; era evidente su incapacidad de mantener cerrada la boca y tenía apariencia desaliñada. Todo el conjunto daba evidencia de un retraso mental. Cuando el joven cruzó unas frases con su madre, Martina se dio cuenta de que el diagnóstico clínico y citogenético era similar al de su propio hijo. Martina observó detenidamente al joven y se imaginó cómo sería la apariencia de su pequeño hijo Israel cuando llegara a la adolescencia. Al poco rato, el chico manifestó hiperactividad, con problemas de atención; su contacto visual era escaso, y su habla reiterativa. La mamá del joven trataba de calmarlo con abrazos afectuosos, pero era evidente que sus articulaciones eran hiperextensibles y que tenía un bajo tono muscular. La señora manifestó su preocupación porque su hijo tenía testículos grandes, y le comentó a Martina que acostumbraba masturbarse frecuentemente, por lo que estaba pensando en llevarlo con otro especialista para que le indicara cómo proceder para calmar dicha conducta.
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A pesar de tener la certeza del diagnóstico clínico y citogenético, Alexis y Martina se enfrentaron a la negación que las personas suelen experimentar cuando nace en el seno familiar un niño con discapacidad intelectual, y en el fondo alimentaban la esperanza de que un avance científico, una “vacuna”, un desarrollo terapéutico pudieran modificar esta circunstancia de vida. Sin embargo, lo primero que los llenó de temor y generó en Martina una gran depresión fue la estigmatización y la enorme discriminación con la que era percibido en la sociedad su pequeño Israel. Alexis platicaba de este fenómeno con su padre, quien le comentaba que el término «discapacidad intelectual» no significaba nada para los demás; que si utilizaba el término «retraso mental» podría darse una mejor idea de la realidad a la que se iban a enfrentar como pareja y como familia. Al poco tiempo, a Martina y Alexis los golpeó la siempre cruda realidad, al darse cuenta de que la condición mórbida del retraso mental en México y todos los países pobres es la cenicienta de las cenicientas de las políticas públicas, ya que existe una enorme inequidad en los servicios y atención médica y, desafortunadamente, la indiferencia oficial es terrible. Los padres de Israel cayeron en la cuenta de que no puede haber una condición más vulnerable desde el punto de vista social para su hijo que la de estar imposibilitado para ejercer su autonomía. De hecho, la sociedad mexicana y de otros países estigmatiza a los sujetos con discapacidad intelectual, ya que los considera una carga al no ser productivos.
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Cuando Alexis trató de abordar técnicamente la problemática del pequeño Israel, encontró diversas definiciones; la más comprensible fue la de una pérdida intelectual de, por lo menos, una cuarta parte respecto del promedio de la población, que se combina con la incapacidad de adaptación social. Se quedó perplejo al ratificar un hecho conocido para él y que tendría que explicarle a Martina: que el pequeño Israel tendría un desarrollo deficiente o detenido en las áreas cognitivas de lenguaje, áreas motoras y socialización, y una afectación permanente en su hábitat. De hecho, Israel, en toda su vida, no podría rebasar la edad mental de 12 años. Martina, en forma independiente, se había documentado sobre la condición del retraso mental; así se enteró de que tiene su inicio antes de los 18 años y de que constituye un funcionamiento intelectual que está muy por debajo del promedio; esto es, un coeficiente intelectual menor a 70 puntos, cuando el patrón promedio de coeficiente intelectual de 80% de la población va de 85 a 110 puntos, y 16% lo tiene por arriba de los 110. Martina vivía en una zozobra permanente, afligida y acongojada, al pensar que Israel tendría una marcada carencia en su habilidad para adaptarse a las exigencias cotidianas de la vida y del ambiente social.
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Por su formación profesional, Alexis y Martina identificaron claramente las enormes adversidades que enfrentan sujetos con discapacidad intelectual en el entorno mexicano. Se dieron cuenta de que era necesario que Israel recibiera atención temprana para ayudarle a potenciar sus habilidades cognitivas, generarle una mejor autoestima y evitar agravar su ya deteriorada salud mental. Fueron también conscientes del riesgo de que su propia condición le generara obesidad y, consecuentemente, mayor posibilidad de presentar enfermedades crónicas como la diabetes mellitus en el futuro. Esta tarea no sería nada fácil, porque los pacientes con discapacidad intelectual presentan múltiples síntomas asociados de adaptación, conducta y socialización.La consecuencia esperable de la condición mórbida de Israel, su pequeño y querido hijo, era la de estar imposibilitado, permanentemente, para tener pensamiento abstracto, necesario para aprender cualquier lenguaje, como el de la música, las matemáticas, la física o la química.




Alexis, experto en neurología, se enfrentó desilusionado al terrible hecho de que el retraso mental está ausente en la agenda de políticas públicas, sociales, de salud y educativas, desde la perspectiva científica. Cuando trató de conocer la magnitud del problema, no encontró cifras oficiales, debido a que no existe un registro poblacional. A pesar de que los sujetos con discapacidad intelectual dependen toda su vida de la familia y hacen erogar enormes gastos, el Estado ha sido indiferente a esta problemática. Para poderse dedicar de tiempo completo al cuidado de su hijo, Martina tuvo que abandonar temporalmente su actividad académica, y así conoció a muchas madres y padres provenientes de lugares remotos en busca del diagnóstico y apoyo de la seguridad social. Cuando alguno de estos chicos enfermaba, se enfrentaba al hecho de que no existía una política pública de acceso universal a los servicios de atención médica y, consecuentemente, a la ausencia de programas públicos que promovieran la independencia e integración social y laboral de los jóvenes con discapacidad intelectual, como sucede en los países desarrollados. En esos países, a partir del momento en que se realiza el diagnóstico, se les da atención a los niños y se los estimula para que, de alguna manera, puedan valerse por sí mismos. En México, por el contrario, existen escasos programas de vida independiente en sujetos con discapacidad intelectual, predomina la sobreprotección familiar y es común el sentimiento de vergüenza en la familia. Martina y Alexis, a pesar de ser científicos, no pudieron acceder al diagnóstico preciso en forma temprana y es que en México y en países pobres existe un déficit de información al respecto en los sistemas de salud. Por esta razón, no puede haber una política de prevención adecuada, y ello condiciona que existan barreras físicas y sociales que impiden la integración y participación (de suyo compleja) de estos sujetos en la comunidad. Como resultado, millones de niños y adultos se hallan virtualmente segregados y despojados de sus derechos, por lo que llevan una vida miserable y marginada. Alexis y Martina discutieron sobre este asunto durante muchos años, y se dieron cuenta de que los programas que existen para atender a estos niños asumen la perspectiva de la asistencia y la caridad, en las áreas de educación, servicio social y voluntariado. Alexis reflexionó sobre el hecho de que el abordaje público de la discapacidad se piensa frecuentemente como una forma de altruismo y predomina el paternalismo, cuando la instalación de una política de prevención y control de la discapacidad intelectual debería ser una obligación del Estado. Esta perspectiva y sus vertientes provocan que no exista una respuesta social organizada. De hecho, la propia sociedad en países en desarrollo, cuyas economías están orientadas al consumo, promueve culturas de exclusión de aquellos sujetos a los que considera no productivos, a los que relega en una condición de “otredad”. Esta condición castiga a las familias más pobres y genera un círculo vicioso en el que la segregación social es directamente proporcional al grado de deficiencia mental. Ante la discapacidad de su hijo, Martina se cuestionaba con frecuencia el significado de la autonomía.
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Por su parte, Alexis, experto en neurobiología, siempre había pensando que la condición de pobreza era el eslabón más bajo de la inequidad social; sin embargo, su percepción se modificó al reflexionar que un sujeto con retraso mental tiene la vulnerabilidad más alta, pues quienes lo padecen, aun cuando en teoría tengan los mismos derechos, obligaciones, beneficios o acceso a servicios que los demás, invariablemente carecen de las mismas oportunidades. Alexis, para entender este fenómeno, se asesoró de su maestro de filosofía en la preparatoria, el buen Martiniano, quien le refirió que la inequidad económica es la insuficiencia de justicia distributiva. El maestro de filosofía citó a Aristóteles, quien hizo una pionera alocución sobre la equidad social, a la cual definió como la igualdad entre iguales. Martiniano también citó a Rawls, quien entendía la inequidad económica como la desigualdad proporcional de oportunidades. Martiniano le explicó a Alexis que, con estos antecedentes, un sujeto que nace hoy en México con retraso mental está determinado por un entorno sociohistórico particular, en el que destaca la ausencia de oportunidades laborales. De hecho, aun cuando existen diversos programas sociales, los ciudadanos con retraso mental forman parte de una población fuera de las políticas públicas para combatir la pobreza, por lo que, además de la exclusión social, sufren la económica. Al contrariado Alexis este escenario le pareció desolador. Como padre de un niño con retraso mental, vivía en carne propia la discriminación y manifestaba un sentimiento de frustración e impotencia por la falta de políticas públicas con perspectiva humanista.




Martiniano le comentó a Alexis que, desafortunadamente, el Estado no brinda programas poblacionales de capacitación para el trabajo acordes con la condición de personas como su hijo y que, por lo tanto, el común denominador es el desempleo, debido a la ausencia de oferta laboral, sobre todo cuando llegan a la mayoría de edad. El profesor, en forma intuitiva, pensó que, aun cuando existieran ofertas de empleo, si no había un entrenamiento previo y un perfil de puesto acorde con su propia naturaleza, las condiciones de trabajo serían terriblemente inseguras y producirían mayor deterioro en la discapacidad de estas personas. Martiniano, lúcido a pesar de sus años, definió la privación social que sufren sujetos con retraso mental en forma muy simple y categórica:




—En el retraso mental hay ausencia de capital social y de mecanismos de solidaridad orgánica y comunitaria del propio Estado.




Alexis rompió en llanto en una de las visitas a su profesor, debido al sentimiento de frustración que le producían las enormes desventajas a las que se enfrentaría Israel en poco tiempo. Estaba predestinado a la marginación, a su falta de participación en actividades sociales; por su propio patrón de inactividad física, se enfrentaría al deterioro de salud y, conforme avanzara su edad, tendría una baja autoestima y una depresión creciente. Se enfrentaría también a la ausencia de cobertura en los servicios de salud para su condición, por lo que habría pocas maneras de ayudarle a superar sus crisis. La mala calidad de vida de quienes padecen discapacidad intelectual, pensó Alexis, se percibe a simple vista: es común observar obesidad, producto de la vida sedentaria; mala salud bucodental y mal aspecto personal por la ausencia de competencias y habilidades para la vida diaria; tienen una tendencia al decremento de su salud mental y a la aparición de diabetes mellitus a temprana edad, por diversos factores de riesgo como obesidad, entre otros problemas de salud.




Martina tenía la sensación de que en su familia había un sentimiento de vergüenza por la presencia de Israel y pudo constatar que era una constante al compartir sus pensamientos con otras madres en situación similar. Los ejemplos eran diversos, pero la conclusión la misma: en nuestro medio, muchas familias no aceptan tener un integrante con retraso mental, y psicológicamente los guardan en un clóset. Por esta razón, en el entorno social predomina la segregación. La discriminación existe y los prejuicios presentes en nuestra sociedad la perpetúan; por lo que esta condición promueve la ruptura de los lazos sociales y familiares. La integración social de los niños y jóvenes con discapacidad intelectual se dificulta por un patrón cultural en nuestra sociedad. Indignada ante esta forma de ser de la sociedad, Martina se volvió una verdadera activista para promover los derechos de los discapacitados intelectualmente, pero con una distinción: tenía muy claro que las intervenciones que realmente tienen efecto son aquéllas que se basan en evidencia científica. Platicando con un amigo abogado, se enteró de que las personas con retraso mental, ante la incapacidad de ejercer su autonomía, carecen de representación política y, consecuentemente, de poder. Es incomprensible, pensó, que en México no exista una agenda legislativa, judicial, educativa, de salud y de carácter social que promueva la independencia e integración laboral de las personas con discapacidad intelectual con base en evidencia científica. Martina se dio cuenta de que en nuestro país estas personas sufren de cuatro privaciones: política, económica, social y de salud, y sintió rabia e impotencia por la total indiferencia de los legisladores, funcionarios públicos y sociedad en su conjunto. Martina pensó que el concepto paternalista de “asistencia social”, surgido después de la revolución, constituía una simulación de carácter político.
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Alexis, en su largo camino en busca de expertos, conoció a Moisés y Golda, un psiquiatra infantil y una neuroterapeuta, ambos convencidos de que las personas con discapacidad intelectual que reciben un entrenamiento básico específico, no sólo pueden integrarse socialmente, sino que pueden llegar a ser productivos y buscar una vida independiente. Desde que le hicieron el diagnóstico de retraso mental a Israel, todos los especialistas le habían dado a Alexis pronósticos lapidarios en relación con la ausencia de intervenciones o programas promisorios para su hijo; sin embargo, Moisés le hizo el primer comentario alentador. La buena noticia era que cerca de 70% de las personas con discapacidad intelectual, sobre todo leve y moderada, pueden ser independientes y productivas, siempre y cuando participen en programas de educación temprana, diseñados precisamente para enfrentar las limitaciones sociales y conductuales asociadas con la discapacidad intelectual. Le explicó que, si una persona con retraso mental desarrolla sus competencias y habilidades para mejorar su comunicación, podrá mejorar su arreglo personal, cuya deficiencia constituye el primer estigma social, así como su relación de vida familiar, e integrarse como un miembro más del grupo de parientes. Habría que enseñarle diversas habilidades sociales, así como el mejor aprovechamiento de la comunidad; aspectos clave del entrenamiento son la generación, en menor o mayor medida, del autodominio, y la asimilación del significado de salud y seguridad. Además, habría que proveerle habilidades académicas funcionales, para que utilizara en forma óptima el enorme tiempo de ocio del que eventualmente dispondría y, finalmente, después de haber reforzado las condicionantes previas, habría que brindarle competencias y habilidades básicas para que pudiera realizar diversos tipos de trabajo e integrarse a la actividad laboral. De hecho, en grandes jornadas de discusión que Alexis y Moisés tuvieron durante muchos meses, y aun años después, identificaron claramente las grandes limitaciones de la inmersión directa de estos muchachos en un ámbito laboral, cuando no tienen herramientas funcionales para la vida diaria y comunitaria.




Alexis y Martina, después de varios años de encontrarse en un abismo nebuloso que les presentaba el futuro de Israel como catastrófico, encontraron la posibilidad extraordinaria, aunque un poco tardía, de integrar a su hijo adolescente en un programa de entrenamiento para la vida en comunidad.




∼∼∼




En países en desarrollo se deben adoptar intervenciones que capaciten y enseñen a vivir en comunidad a personas con discapacidad intelectual leve y moderada; también se han de aplicar modelos que promuevan la capacitación para el logro de vida independiente, con calidad digna e inclusión social, por medio de cuatro áreas de intervención: una de carácter académico-terapéutico; otra de desarrollo personal y habilidades sociales; otra de habilidades laborales y una más de aplicación para la vida independiente. Debido a que la discapacidad cognitiva no es curable, la perspectiva que debe establecerse claramente es que los objetivos de tratamiento han de estar enfocados en la normalización de la conducta en concordancia con las normas y reglas determinadas por la sociedad de contexto. De hecho, personas con discapacidad intelectual pueden aspirar, no sólo a su integración social y laboral, sino a expresar apropiadamente su sexualidad, aunque se debe avanzar en el adecuado control de la natalidad en la vida adulta.
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En nuestro entorno, se deben integrar grupos de capacitación —no sólo multidisciplinarios sino transdisciplinarios— conformados por expertos para impulsar programas que, en una gran proporción de los casos, logren la óptima rehabilitación de aquellos individuos que presenten una inteligencia inferior a la normal, acompañada o no de síntomas neurológicos asociados. La evidencia científica disponible establece que es posible ayudar a las personas con discapacidad intelectual a funcionar al máximo de su potencial y, con un programa de vida independiente, contribuir a corregir conductas que interfieran con la adaptación social. De hecho, se conocen los parámetros indispensables para el proceso de normalización de los individuos con discapacidad intelectual, que combinan la integración a la comunidad, capacitación de habilidades para el trabajo, el logro de vida independiente y la adquisición de habilidades académicas prácticas. Así, gracias a un programa de enseñanza para vivir, los avances en la integración social y laboral de Israel lo han convertido en el verdadero príncipe de la casa. Este niño, que había sido tan deseado, con su nacimiento contribuyó a mejorar la calidad de vida de otros jóvenes con discapacidad intelectual, porque sus padres reorientaron sus proyectos académicos y de vida a cumplir el sueño de acabar con el estigma y el abandono hacia las personas con discapacidad intelectual en nuestro entorno.




Martina y Alexis, como padres de un niño con discapacidad intelectual, coinciden en que la promoción de la inserción social y laboral es un derecho de su hijo, no una caridad. Con su experiencia de vida, han reorientado sus intereses académicos para promover la profesionalización de actividades de dirección, gestión, diagnóstico y tratamiento de la discapacidad intelectual. Con gran convicción, ambos se han convertido en unos verdaderos activistas para influir en la posible pauta de legislación con el perfil de gestores e identificar las competencias necesarias de los profesionales de la salud para la atención de este grupo poblacional. Esa pauta indica que, desde que nace, un individuo con discapacidad intelectual debe tener el derecho universal a los servicios de salud, así como ver satisfecha su necesidad de representación en los consejos estatales y federales de discapacidad; debe gozar del derecho a entrenamiento laboral e inclusión en puestos de trabajo, y sus padres deben gozar de incentivos fiscales de integración laboral.






[image: Principe-09]






El matrimonio de Martina y Alexis ha pasado por varias etapas: buenas, turbias, dominadas por el pasmo; sin embargo, cuando uno de ellos caía en el abismo de la frustración, el otro jalaba y ayudaba. Aunque no lo han comentado entre ellos, ambos intuyen que muchas veces tuvieron el deseo de morir, como consecuencia de su pérdida de sentido y motivación en la vida. Hoy reflexionan acerca de la entereza y firmeza de ánimo con las que al parecer enfrentaron esta situación extraordinaria de vida. Durante muchos años, Martina y Alexis se refugiaron en el trabajo y la lectura. Ambos tienen muy presente el libro Casa de muñecas de Henrik Ibsen, cuya trama está más relacionada con la justicia social, y ellos interpretan como el enorme dolor que se puede padecer, aunque se aparente lo contrario. Paradójicamente, para ellos, el hecho de padecer el enorme «dolor del alma» de haber engendrado a un ser vulnerable que difícilmente será autónomo, muy pronto se convirtió en una adicción a su condición de adversidad. Este matrimonio parafraseó los dictados de Ibsen: “Seguir sufriendo, nosotros queremos a toda costa seguir sufriendo, agarrarnos a ese clavo ardiente, salvar las apariencias de un mundo feliz para no demostrar el enorme ‘dolor del alma’ que enfrentamos cada día”.
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∼∼∼




Toda la familia se preparaba para celebrar el día de la madre. Israel, con 18 años de vida, ponía su música preferida. Espontáneamente, se dirigió a su mamá y, mostrándole el estuche del disco compacto, le dijo:




—Yo me voy a casar con Shakira —luego la abrazó y le dijo muy fuerte—: voy a ser médico como mi papá y ese será tu regalo, pues no te compré nada.




Martina lo abrazó amorosamente: era el amor de su vida, el príncipe de la casa.




∼∼∼
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Los anhelos y temores de las personas con discapacidad intelectual


Seres vulnerables: un acercamiento

Prólogo a la segunda parte*

Arnoldo Kraus*

Tras la publicación de Los padres que deseaban concebir un príncipe y tuvieron una cenicienta, Eduardo Lazcano y Gregorio Katz regresan en Niños en cuerpos de adultos por otros caminos, con otros argumentos, con la misma mirada –urgente y necesaria– sobre temas humanos, lejanos para muchos, cercanos para otros. La distancia depende de dónde o cómo se mire. La cercanía depende de quien mira al otro, ese otro, en ocasiones nuestro, con frecuencia innominado, inadvertido, sin pasado, sin futuro. En este mundo roto y descocido, cada vez son más los otros: refugiados, sintecho, desplazados, semaforistas, niños y niñas en situación de la calle, sinpresente y un largo etcétera, con o sin itálicas: cuando las palabras no alcanzan, las letras cursivas son buen reguardo.





Lazcano y Katz nos invitan a pensar y repensar en las diversas caras de los trastornos de desarrollo intelectual. El arcoíris es amplio. Las fotografías con las que arranca Los padres que deseaban concebir un príncipe y tuvieron una cenicienta son un gran abrebocas. El collage provoca. Mirar y escuchar las fotografías y, sobre todo, lo que hay detrás de ellas evoca: ¿quiénes son esas personas, aparentemente lejanas?, ¿quiénes habitan a su lado? Sus miradas infinitas me recuerdan el epígrafe de uno de mis libros de anatomía –¿Y de qué sirve un libro sin dibujos ni diálogos?– tomado de Alicia en el país de las maravillas de Lewis Carrol. Las caras, los dibujos y fotografías de los personajes de Lazcano y Katz retratan, preguntan: ¿sabe la sociedad cómo transcurren los días de personas afectadas por trastornos de desarrollo intelectual?




Las fotografías y las preguntas de los personajes que habitan y recorren las páginas muestran uno de los parteaguas de ambos libros: la vulnerabilidad. Vulnerabilidad por la falta de espacio en este mundo, por la insabiduría societaria que no sabe arroparlos con dignidad. “La única razón”, nos dice uno de los habitantes del libro, “por la que no soy normal es que nadie me ve como alguien normal”. Cretinos, idiotas, imbéciles, estúpidos son algunas de las denominaciones trazadas por la sociedad para excluir a los afectados de trastornos de desarrollo intelectual, exclusión que estigmatiza, cierra e impide la inserción y la reinserción, no sólo de los afectados, sino de sus familias. ¿Y qué decir de los religiosos cuando hablan de castigo divino? Decir lo que se puede y debe decir: nada.




Sin escribirlo, Lazcano y Katz avivan las palabras de Publio Terencio Africano: “Hombre soy; nada humano me es ajeno”. Lo humano, la ética humana, el compromiso con el otro son una de las apuestas e invitaciones del libro. Otra es la obligación de no humillar –“no humillar” debería suplir alguno de los Diez Mandamientos o convertirse en el Primero–. Las personas afectadas por trastornos de desarrollo intelectual con frecuencia son objeto de maltrato. Es obligado, como sugieren los autores, cuestionar si la discapacidad es o no una enfermedad. Entender y diseminar información apropiada es imprescindible: en las personas afectadas, la apariencia física y la perspectiva mental corren por veredas diferentes. Esas diferencias son motivo de burla y desprecio.




Resarcir los graves olvidos y las incontables imposibilidades del Estado mexicano, sea por incapacidad, sea por los incontables hurtos de nuestros políticos, es una de las denuncias, imprescindible y oportuna, del libro: en México hay dos millones de seres humanos con Trastornos de Desarrollo Intelectual. Los autores empujan: favorecer la integración social y laboral de los afectados es obligación del Estado y de la sociedad. Si no se los incorpora, imposible integrarlos, imposible evitar la estigmatización. Lazcano y Katz incomodan: a todos nos corresponde luchar contra la exclusión, la intolerancia y la segregación de los afectados y de sus seres cercanos. Los autores retan, sobre todo a México país, al México olvidado por la corrupción: “Crear instituciones que promuevan”, escriben Lazcano y Katz, “habilidades de vida independiente para individuos con discapacidad intelectual”, es impostergable, y compromiso de un país que dice insertarse en el mundo desarrollado.




Muchas son las caras de la vulnerabilidad. Destacan la imposibilidad de acceder a una vida digna, de vivir un presente sin futuro, el dolor que conlleva la inseguridad y el fracaso para ofrecer vida digna, segura y armoniosa a las personas con deficiencias y a la familia. La maquinaria humana es imparable; ignoro si proporcionalmente hay en la actualidad más seres humanos vulnerables y humillados que en el pasado –no hay estadísticas–; pero, en cambio, estoy seguro de que los frutos del conocimiento y de la tecnología deberían haber disminuido el grupo de humanos sinvoz, sintecho, sinfuturo. No ha sido así. El número de seres humanos vulnerables y su desesperanza se reproduce ad nauseam. Con las personas afectadas por trastornos de desarrollo intelectual la historia es similar: el cúmulo de conocimientos e instrumentos científicos y sociales no ha sido suficiente para insertar a este grupo y a sus familias en la comunidad.




La vulnerabilidad es una de las mermas de las personas enmarcadas en el grupo trastornos de desarrollo intelectual. La vulnerabilidad enferma, lacera, “mata un poco”. Vulnerabilidad es tema ético. Las dos grandes metas de la ética son proveer justicia y felicidad. A pesar del fracaso societario –en México más de la mitad es pobre o muy pobre– o más bien debido al fracaso, se deben idear, desde la ética, los caminos para disminuir el inmenso contingente de seres humillados y vulnerables. Incluir al grupo en cuestión en la sociedad no debería ser una posibilidad, es una obligación. ¿Tienen límites la humillación y la vulnerabilidad? Pensemos que sí: el simple hecho de pensarlo es un acto ético.




Las personas susceptibles, con deficiencias, ya sea por causas internas o externas, son víctimas de coerción, de daños, de pérdidas e indignidad. Causas internas se refiere a enfermedad; externas a pobreza, desventajas escolares o inseguridad social. En ambos escenarios las diferencias económicas y el trato comunitario y del Estado son fundamentales. Las familias con vástagos afectados por trastornos de desarrollo intelectual sufren vejaciones inimaginables. Lo he escrito más de una vez: uno de los peores binomios es ser pobre y enfermo.




La estigmatización forma parte del intríngulis vulnerabilidad−humillación. La estigmatización marca y hunde. Menguar los daños producidos por ella es tarea compleja; preguntemos la opinión de los familiares con personas afectadas por el problema que nos ocupa. Esa lacra, la imposibilidad de incorporarse a la sociedad, es también herencia de la vulnerabilidad. El reto ético, como en tantas ocasiones, radica, entre otras urgencias, en la palabra justicia, bien ajeno a la mayoría de los sistemas políticos, bien imprescindible para el ser humano.




Lazcano y Katz abren puertas. Cerrarlas o abrirlas depende de uno. Los autores, al escribir, tocan: leer y sentir depende del lector, del lector de la vida, del lector de los otros.
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Niños en cuerpos de adultos

∼∼∼

UNA CELEBRACIÓN NO CONVENCIONAL


Israel está próximo a festejar su cumpleaños. Alexis y Martina, sus padres, preparan una recepción vespertina para recibir a sus amigos. Existe un hecho curioso en la celebración del onomástico en función de la edad del festejado. En la mesa, un enorme pastel de colores está rodeado de gelatinas, bolsas rellenas de dulces y espantasuegras; la piñata de pirata está ya dispuesta. En la cocina hay mucha agitación por la preparación de los bocadillos y agua de Jamaica para disfrutar de la gran celebración.





A las cinco de la tarde tocan el timbre. Israel corre emocionado porque ha llegado su amigo Othón. Al abrir la puerta le dice eufórico que un payaso vendrá a su fiesta. Pronto se integrarán Laila, Gael, Edson, Gabriel y José, entre otros camaradas.




Martina observa a su hijo feliz por su fiesta de treinta aniversario. Ella misma se impresiona al darse cuenta de cómo pasaron tres décadas. Pensativa, en su mente pone en reversa el carrete de la vida de su hijo: imágenes que aparecen, se empalman y se desvanecen; un par de lágrimas brota de sus ojos.
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Por su edad, a Israel se le considera un adulto joven porque se encuentra justamente en medio del rango convencional establecido por las agencias demográficas y de salud para definir esta etapa de la vida. Si cumpliera el supuesto de tener un equilibrio óptimo en las esferas biológica, psíquica y social, esto significaría que en sus funciones orgánicas debería tener la expectativa de que sus facultades estuvieran en su máximo potencial de funcionamiento, lo que podría traducirse en, por lo menos, tres atributos individuales: dominio de sus propios impulsos, confianza en sí mismo y, particularmente, autosuficiencia. En este periodo de la vida se alcanza la plenitud corporal, que se manifiesta en una sensación de fortaleza, vigor y resistencia física, lo cual podría interpretarse, simplemente, como el gozo de la culminación suprema del funcionamiento sensorial y motor, de acuerdo con el calendario que corresponde al ciclo de la existencia.




Martina y Alexis, los padres de Israel, son científicos; por su sesgo profesional, han explorado el significado de cada una de las etapas de la vida de su hijo. Ellos se han documentado ampliamente y saben que un individuo que está a punto de cumplir treinta años debería de tener consolidada su identidad y haber construido los cimientos para lo que sería su proyecto de vida; esto es, la percepción social y el conocimiento acumulado que explica esta etapa de su propia historia establecen que, en la fase de adulto joven, la personalidad ya debe de estar bien definida, al igual que el pensamiento abstracto, que le habría permitido tener la posibilidad de completar una formación profesional, en función de sus capacidades innatas. A este respecto, Martina le comenta a Alexis:

—Es posible que la cumbre de la creatividad intelectual se encuentre en este tramo de la vida. De hecho, se ha documentado que la mayoría de los galardonados con el premio Nobel (seis de cada diez) desarrollaron sus descubrimientos cuando tenían alrededor de cuarenta años.




En teoría, si las circunstancias transcurrieran en forma natural, Israel como adulto joven debería sentirse plenamente satisfecho por gozar de lo que desea. En esta etapa, la gran mayoría de las mujeres y hombres tratan de alcanzar la madurez emocional, incluyendo el autocontrol. Esto significa que es el momento de consolidar relaciones más activas, duraderas y afectivas, por lo que, entre otros múltiples satisfactores, esta época se asocia también con el disfrute pleno de su sexualidad. En forma convencional, por el número de años vividos, se estima que las personas están en condiciones de hacerse responsables, no sólo de su propios propósitos y anhelos, sino de los que los comparten con ellas. Aunque los treintañeros suelen gozar del tiempo en soledad, disfrutan amplia e igualmente del espacio compartido. Para los psicoanalistas, las personas de entre 20 y 40 años, más temprano que tarde, construyen y establecen un rumbo personal, esto es, su forma de entender y expresar su propia vitalidad. A este respecto, los adultos jóvenes organizan su vida de manera práctica y están en capacidad para llevar a cabo sus propósitos inherentes. En otras palabras, si el desarrollo de los adultos jóvenes ha sido óptimo, alcanzan la madurez emocional y se orientan a buscar un sentido de pertenencia, así como de intimidad afectiva y física en sus relaciones con los pares y los compañeros románticos. En este sentido, los adultos jóvenes ya adquirieron la capacidad de lidiar afectivamente con las complejidades de la amistad.




Antes del aniversario treinta de Israel, Martina le comenta a Alexis:

—¿Sabes que, en teoría, a sus treinta años tu hijo debería ya de estar en condiciones de responsabilizarse por su propia vida en función de sus metas, pretensiones y posibles sueños? Tradicionalmente, un joven con desarrollo normal alcanza a esta edad la cima y debe asumir una función social y familiar, incluso de género, para que, de acuerdo con diversos patrones culturales, cree las condiciones para constituir una parentela. En forma sensata, esto significa que los adultos jóvenes, entre la tercera y la cuarta década de la vida, habitualmente están en condiciones de buscar la independencia desde el punto de vista social. De hecho, pueden soltar las amarras que los sujetan a sus padres y dejar que la vida fluya, lo cual es el significado de la verdadera libertad individual. Así, los adultos jóvenes son capaces de gobernarse y manejar sus propias emociones, y buscan un equilibrio entre lo que hay que dar y lo que hay que recibir.









∼∼∼

LA INSERCIÓN SOCIAL Y LABORAL, ELEMENTOS CLAVE PARA LA AUTONOMÍA PERSONAL

Alexis tiene muy presente las discusiones con su maestro Martiniano sobre el significado de la economía de mercado; fue él quien le enfatizó que existen dos dimensiones vitales, que para todos nosotros, los que hipotéticamente hemos tenido un desarrollo ordinario, pueden parecer elementales y banales, pero que son componentes clave para conocer la trascendencia en el anuario de vida del joven Israel. El maestro Martiniano decía:


—Una de estas características es la inserción laboral, es decir, la posible incorporación de una persona al mercado de trabajo. Esto significa que existen todas las condiciones para incorporarse al proceso de alistamiento de una actividad económica; es el momento en que la sociedad en su conjunto establece de facto, y en sus indicadores de desarrollo, quienes son los individuos considerados productivos. Este momento es muy revelador porque representa una transición social que se acompaña de competencias adquiridas para cada uno de los individuos, en menor o mayor complejidad, dentro de un sistema educativo y de influencia de circunstancias particulares de las familias de origen hacia posiciones, no sólo del mercado laboral, sino de la oportunidad de generar la independencia familiar; esto es la emancipación con y sin la necesidad de formar un modelo propio de familia, lo cual es trascendental. Actualmente, se ha establecido que la autonomía y la capacidad económica están basadas primordialmente en el empleo.




Sin embargo, Alexis reflexionaba y debatía con mucha frustración:

—Permanentemente nos enfrentamos a situaciones adversas que nos hacen cuestionar los convencionalismos propios de una sociedad de consumo, en los que se imponen estereotipos clónicos de acuerdo con lo que se considera normal para la mayoría de las personas; y en el entorno social, predominan prejuicios de exclusión, determinados por la intolerancia y la ignorancia, se produce un fenómeno de segregación de los individuos que no cumplen con los atributos previamente descritos.




—Precisamente por eso —comentaba Martina— tenemos que promover medidas de cohesión social, la cual constituye la interrelación de un conjunto de redes colectivas para movilizar a los individuos y la sociedad, con estrategias difuminadas que permitan ampliar las opciones y oportunidades de las que se disponga, con el fin de mejorar la calidad de vida de las personas que son vulnerables y no cumplen los estándares convencionales.







En palabras de Tolstoi: “Toda la variedad, todo el encanto y toda la belleza que existe en este mundo están hechas de luces y sombras”; ése es el caso de Israel, quien presenta un enorme hándicap colectivo por una condición mórbida mal entendida social y médicamente que, en términos genéricos en el ámbito clínico, es conocida recientemente como trastorno del desarrollo intelectual.
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∼∼∼

LA CRONOLOGÍA TORCIDA DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Israel, quien fue intensamente deseado y goza de unos padres aparentemente sanos, quien tuvo un entorno social y familiar de elevada educación, con una condición socioeconómica media alta, sufre una condición clínica de una variante del síndrome de X frágil. Moisés, un notable psiquiatra infantil, explica esta condición en una sola frase; lo describe de una forma tan simple que, incluso el significado de su afirmación, tiene un valor predictivo: “Israel siempre será un niño, aprisionado en un cuerpo de adulto”. Esto significa que su máximo desarrollo estará desfasado entre la perspectiva mental y su apariencia física. A pesar de las múltiples intervenciones educativas que ha recibido a lo largo de su existencia, desde el punto de vista intelectual, Israel estará en un máximo potencial de comportamiento de un niño entre siete y nueve años, es decir estará detenido desde el punto de vista intelectual mucho antes de la pubertad cognitiva. De hecho, Golda, una experta en neurodesarrollo y encargada de su centro de entrenamiento, vaticina con una enorme certeza el destino de Israel, quien estará marcado por su incapacidad de separarse físicamente de sus padres y tendrá la enorme dificultad de relacionarse socialmente.





Moisés es muy realista con Alexis, le refiere que el porvenir de su hijo estará muy acotado. A lo largo de su expectativa de vida, conservará un pensamiento concreto muy simple, con planes de futuro ausentes, o de naturaleza ambigua y con intenciones generalmente míticas e irrealizables. Es por esta razón que Martina y Alexis, como padres, junto con Moisés y Golda, expertos en discapacidad intelectual, deben trazar una ruta específica y propia para modificar lo que en primera instancia es un camino incierto para Israel, en una travesía realista y simple. Este plan de ruta alterno se explica por que el desarrollo físico de Israel, al igual que el de sus pares con trastornos del desarrollo intelectual, no ha sido ni será paralelamente cronológico a su edad.




Quince años atrás, tal como Freud lo describió, Israel experimentó la etapa genital de la maduración sexual como el principio fundamental cronológico de la adolescencia. A pesar de su trastorno del desarrollo, Israel manifestó lo que en psicoanálisis se conoce como “ímpetu y borrasca”, es decir que inició su curiosidad sexual principalmente, pero no exclusivamente, a través de la masturbación.




Israel ha tenido retraso en el desarrollo neuroconductual y motor e inadaptación social, como se pone en evidencia con diversas anécdotas que parecen una mala ocurrencia, y que son descritas a lo largo de esta historia.




Israel ha manifestado un grupo de alteraciones del desarrollo caracterizado por impedimentos notables de las funciones cognitivas que están asociados con limitaciones de aprendizaje, desarrollo de habilidades y comportamiento adaptativo. De hecho, esto es una paradoja en la familia de Israel, porque Martina, su madre, es una experta en teorías darwinianas. En palabras simples, en primera instancia, Israel desde una etapa temprana de su crecimiento no tuvo un buen desarrollo evolutivo; por ejemplo: no gateó; no tuvo la habilidad de deslizarse, de aupar, trepar, encaramarse ni reptar. Consecuentemente, desde temprana edad, no tuvo la posibilidad de fortalecer ni desarrollar los músculos de sus brazos, piernas, espalda y cuello, ni las articulaciones de todo su cuerpo.




Para Martina fue “muy complejo” su cuidado cotidiano: aun cuando el pequeño infante no gateaba en absoluto, una simple línea enfrente de él era suficiente para que Israel, no sólo fuera incapaz de atravesarla, sino que se atemorizara.




—Normalmente —refiere Moisés— los niños a los seis meses empiezan a sentarse con ayuda y apoyos varios; es entre los siete y ocho meses que logran sentarse por sí mismos y consiguen lograr lo que se conoce como el parado de oso, que constituye el precursor del gateo. A este respecto, no sólo el gatear en los niños a partir de los nueve meses contribuye a desarrollar los sentidos, sino que a partir de esta incipiente pero esencial etapa crítica del desarrollo, las personas aprenden a implementar la autonomía, ya que, al abandonar la quietud, el bebé comienza a decidir hacia dónde y por dónde moverse, lo cual es fundamental para que pueda ir aprendiendo a tomar sus propias decisiones.




Israel tuvo dificultades para empezar a caminar. Cuando lo logró, cumplió con el objetivo y la característica aparente de las primeras generaciones de los robots, la de simplemente moverse. Al caminar extendía ambos brazos a los lados en forma equidistante, plantándose sobre su propio eje, en búsqueda de un elemental equilibrio; en contraposición del otro extremo de lo que puede considerarse un movimiento elemental, pero a la vez complejo, como lo ejercen las personas que practican la danza sufí, que tiene el mismo fundamento ortostático de mantenerse de pie, pero que constituye un permanente combate contra la entropía.
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Israel tuvo problemas receptivos para decodificar el lenguaje, no sólo en la distinción de dos palabras semejantes, sino en la interpretación de construcciones gramaticales complejas, y tendía a ser literalmente simple. Cuando tenía entre tres y cuatro años, era un niño cuyas características fenotípicas eran carismáticas y de apariencia corriente; sin embargo, cuando su padre intentaba enseñarle su nombre, recibía respuestas repetitivas, lo cual se conoce como ecolalia, que no es más que la repetición automática de las palabras que escuchan algunos sujetos con trastornos del desarrollo. Así, cuando Alexis le decía —Tú te llamas Israel—, la respuesta que recibía era —Tú te llamas Israel.




Moisés, quien participó en la comisión internacional de la Organización Mundial de la Salud para definir y clasificar la discapacidad intelectual como enfermedad, lo que, paradójicamente, es un paso adelante para enfrentarla con mayor eficacia, explica con detalle lo que significa:

—Los trastornos del desarrollo intelectual se caracterizan por el impedimento marcado de funciones cognitivas centrales, necesarias para el desarrollo de conocimientos, razonamiento y representación simbólica del nivel esperado para la edad de sus pares y de acuerdo con el ambiente cultural y comunitario en el que se encuentran entreverados.
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Lo anterior significa que nuestro cerebro, además de regular todas las actividades neuromotoras, también es el responsable de los procesos mentales necesarios para manejarnos adecuadamente en el día a día. Estos procesos son las funciones cognitivas, necesarias para la vida cotidiana. Las competencias que habitualmente conocemos son la atención y la concentración, indispensables para escuchar y aprender. En este contexto, Israel carecía de la elemental atención. En edad temprana, daba la impresión de no tener la capacidad para focalizar con su mirada objetos o imágenes varias. En forma tradicional, eso podríamos describirlo como si atravesara su mirada a través de un cristal. De hecho, en los primeros de los múltiples intentos de realizar un diagnóstico médico para Israel, se establecía un cuadro clínico de espectro autista, manifestado por sus escasas interacción y atención a las demás personas, insuficiente atención a la mirada de los demás, ausencia de respuesta cuando se le llamaba por su nombre e incapacidad para participar en juegos de imitación y vocalizaciones recíprocas.
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Además de lo anterior, Israel también tenía una marcada dificultad para percibir y reconocer personas y objetos, y desde temprana edad tuvo problemas de orientación. A partir de su adolescencia, antes de recibir entrenamiento en un centro para promover la vida independiente, Israel tenía dificultad para saber dónde estaba y hacia dónde iba. En relación con sus funciones ejecutivas, Israel no ha tenido una actividad específica de planificación de sus actividades, y ante la ausencia de pensamiento abstracto, no tiene las competencias para hacer operaciones aritméticas complejas.









∼∼∼

EL IMPERATIVO DE UNA INTERVENCIÓN OPORTUNA

Los síntomas anteriormente descritos señalan la importancia de crear instituciones que promuevan habilidades de vida independiente para individuos con discapacidad intelectual. El entrenamiento para la integración social es fundamental, dado que todas las actividades que realizamos en nuestra jornada diaria requieren que las funciones cognitivas se activen, por eso es tan necesario que las mantengamos lo más ágiles posible, ejercitándolas en forma permanente. En este ámbito, existen patrones muy diferenciados de impedimentos cognitivos que aparecen para alteraciones particulares de la discapacidad intelectual. En general, en presencia de retraso mental, las personas tienen dificultades con la comprensión verbal, el razonamiento perceptivo, la memoria de trabajo y la rapidez de procesamiento.





Moisés ha establecido que el impedimento cognitivo de personas con discapacidad intelectual está asociado con dificultades en diferentes ámbitos del aprendizaje, incluidos los conocimientos académicos y prácticos. Es típico que, muchachos como Israel, manifiesten dificultades en el comportamiento adaptativo ante la incapacidad de superar los retos de la vida diaria en el nivel esperado para sus pares de la misma edad y el ambiente cultural y comunitario que constituye su ambiente habitual.




Las personas como Israel frecuentemente tienen dificultades para manejar su comportamiento, emociones, relaciones interpersonales y mantener la motivación en el proceso de aprendizaje. De hecho, particularmente durante sus primeros 10 años de vida, el comportamiento antisocial y la enorme angustia que manifestaba Israel cuando se encontraba en lugares cerrados, como baños, iglesias y cines, así como fiestas infantiles y reuniones familiares, hicieron que la familia formada por Martina, Alexis e Israel fuera virtualmente segregada, y que cada vez fueran menos convocados a asistir a las reuniones colectivas. Como Israel no tenía la capacidad de diferenciar lo público de lo privado, cuando asistía a algún convite y tenía ganas de orinar, en medio de una fiesta infantil o familiar, súbitamente se bajaba los pantalones y ropa interior y lo hacía en el lugar menos propicio; y al llegar a la adolescencia, como no tenía control de sus esfínteres, con frecuencia se orinaba en sus pantalones.




Frecuentemente, Martina y Alexis escuchaban comentarios en tonos peyorativos: “¡Pero que niño tan mal educado!”, “Sus padres no saben encauzarlo”, “Es un niño malcriado y está muy mimado”, “Debe faltarle mucho afecto”, “Deberían reprenderlo fuertemente para que aprenda”, entre otros muchos juicios y veredictos.




Moisés debe ser realista con los padres de niños con este tipo de desorden para que no se hagan falsas ilusiones. Con firmeza, les hace saber que las limitaciones generadas por los trastornos del desarrollo intelectual perduran toda la vida. Para entender este fenómeno y brindar una respuesta eficiente, hay que tener en cuenta las diversas etapas del desarrollo y las transiciones que se observan en cada una de ellas. La discusión actual que se establece de forma colegiada tiene mucho grado de incertidumbre porque muchos expertos son escépticos en considerar la discapacidad intelectual como una enfermedad. Es especialmente interesante la discusión sobre los criterios clínico-médicos, en donde se decide arbitrariamente el umbral de lo que es una variante de la normalidad y lo que se considera patológico.









∼∼∼


LA DISCRIMINACIÓN, UNA PECULIARIDAD CULTURAL

Moisés ha discutido con Alexis cómo repetidamente se ha estereotipado esta condición mórbida a lo largo de la historia, ya que, desde la perspectiva religiosa, se ha considerado que los individuos con discapacidad intelectual han recibido un castigo divino junto con sus padres o que están poseídos por el demonio. Tradicionalmente han sido caracterizados de manera despectiva y ofensiva, con epítetos tales como imbéciles, idiotas, estúpidos, retrasados, cretinos, subnormales, deficientes, anormales, tontos y limítrofes, entre otros. De hecho, en el lenguaje cotidiano, estas palabras se utilizan peyorativamente para denostar a alguna persona a la que se pretenda insultar y humillar.
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Aunque parezca increíble, Moisés refiere que actualmente, desde la perspectiva de los profesionales de la salud, incluso de especialistas en psiquiatría, la discapacidad intelectual no sólo es poco entendida sino que se tiene una elevada percepción de inutilidad en cuanto a las intervenciones para su normalización. Algunos de estos médicos confunden los trastornos del desarrollo intelectual con neurastenia, personalidad múltiple e histeria de conversión; más recientemente, se le ha relacionado con trastorno de déficit de la atención con hiperactividad, autismo, trastornos por estrés post-traumático y trastorno bipolar infantil, y, en el futuro inmediato, se interrelacionará con trastornos del estado de ánimo disruptivo y no regulado, trastorno cognitivo leve, trastorno por hartazgo, entre otros.




La complejidad clínica de esta condición es enorme, y en países en desarrollo, existe muy escaso conocimiento de sus causas y, consecuentemente, de sus pautas de diagnóstico e intervención temprana. La medicina de las últimas décadas está pugnando por establecer unos principios racionales y de validez universal que dirijan al médico en sus intervenciones diagnósticas y terapéuticas. Los gestores sanitarios, médicos, padres de los sujetos con discapacidad intelectual y la sociedad entera desean contar con evidencia científica que permita establecer la utilidad de las intervenciones de normalización, para tener la certeza que señale el límite entre lo útil y lo fútil.









∼∼∼


LAS CONSECUENCIAS IRREVERSIBLES EN SALUD POR LA FALTA DE OPORTUNIDAD

En este contexto, Israel, como la mayoría de sus pares, tiene estilos de vida poco saludables y, consecuentemente, tiene tendencia al sobrepeso por carecer de destrezas para realizar actividades físicas y porque con frecuencia su alimentación no es adecuada. La obesidad no tiene relación directa ni causal con la discapacidad intelectual, pero el sedentarismo constituye un gran problema, ya que es la causa principal. Como ya se mencionó líneas arriba, sujetos con trastornos del desarrollo intelectual, no sólo incrementan el riesgo de enfermedad cardiovascular y diabetes, sino que adelantan muchos años la presencia de estas enfermedades, lo que incrementa su nivel de dependencia familiar, empeora su calidad de vida y provoca un mayor aislamiento social.





Alexis ha logrado cotejar un cúmulo de evidencia científica que estable que los adultos con discapacidad intelectual presentan un riesgo de obesidad mórbida o extrema cuatro veces mayor que los que no la tienen. Esta tendencia se debe, no a su deficiencia orgánica en sí, sino a la sobreprotección familiar y la creencia general de que no pueden participar en actividades deportivas.




Moisés refiere que existen muchas condiciones patológicas asociadas con los trastornos del desarrollo intelectual que, a simple vista, se manifiestan en forma externa, en muchas ocasiones sin posibilidades de caracterizarlos citogenéticamente. Alexis ha tratado de contribuir a estimar la carga que representa esta condición en el contexto de México; sin embargo, por la dificultad para documentarlo en encuestas poblacionales y debido a la ausencia de indicadores precisos, ha sido necesario utilizar fuentes secundarias alternas de información.









∼∼∼


UNA APARIENCIA FÍSICA QUE PRODUCE DESCRÉDITO SOCIAL

Se tiene la teoría de que en la república mexicana, por lo menos, existen cerca de dos millones de personas con un trastorno del desarrollo intelectual en los niveles leve, moderado, severo y, proporcionalmente, menos casos del nivel profundo. De hecho, en el caso de países en vías de desarrollo como México, se desconoce el origen de 6.5 de cada 10 casos. Tal es el caso de Othón, un compañero de Israel de 45 años de edad, que padece de un síndrome denominado de Prader-Willi, alteración genética conocida desde finales del siglo diecinueve. Cuando inician su desarrollo, las personas como Othón presentan disminución del tono muscular. Los bebés con esta característica son adicionalmente flácidos: cuando los cargamos, se siente como si fueran muñecos de trapo. Ellos descansan con los codos y las rodillas extendidos de manera suelta, mientras que los bebés con tono normal tienden a tener los codos y las rodillas flexionados. Muchachos como Othón, cuando son infantes, pueden tener un deficiente control de la cabeza, la cual puede caer hacia un lado, hacia atrás o hacia adelante.
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Othón no tendrá posibilidades reales de procrear, porque presenta hipogonadismo, una incapacidad genética para secretar la hormona liberadora de gonadotropinas, cuya función primordial es brindar las condiciones óptimas para la reproducción humana. Asimismo, tiene criptorquidia, trastorno que consiste en el descenso incompleto de uno o ambos testículos a través del canal inguinal hacia el escroto.




Moisés refiere que Othón, el amigo de Israel, tiene “trastornos en la capacidad de aprender por una discapacidad intelectual de leve a moderada”. Una descripción literaria muy detallada de las características físicas de este padecimiento se encuentra en la novela de Charles Dickens titulada Papeles póstumos del Club Pickwick, en la que se describe a un individuo inglés en edad madura, pero que presenta todos los síntomas de Othón.




Israel le dice a su padre Alexis que en alguna ocasión le tocó viajar con Othón a una actividad extramuros en un asiento contiguo y que, cuando estaban por llegar a su destino, su amigo le confesó que le daba miedo cómo lo observaban algunas personas, y que sentía que lo miraban como si fuera el Guasón, el supervillano de Batman, que Othón identificó en la película del mismo nombre, y que, en otra ocasión, les preguntó a sus compañeros si habría sido hechizado por una bruja.




Alexis ha desarrollado la capacidad para traducir e interpretar los sentimientos y algunos pensamientos de su hijo o, por lo menos, es lo que él supone. Para entenderlo mejor, se ha introducido en literatura para adolescentes, por lo que trata de descifrar y transcribir la sentencia de Othón y hace la siguiente analogía.




—En muchas ocasiones, a Israel y sus amigos, la sociedad los hace sentir, literalmente, como si fueran unos bichos. Sí, los observan, no sólo como unos bicharracos, sino como en Beastly de Alex Flinn, como si fueran engendros con colmillos, garras y pelo en cada poro de su cuerpo. Esto se debe a que muchas personas, por sus estereotipos y prejuicios, los consideren endriagos. El gran problema es que su lugar no es un espacio ficticio y lúgubre como en la novela, sino nuestro entorno local y nacional en el momento actual. Es posible que ellos tengan una anomalía orgánica, pero ellos no son responsables de la misma, y estarán en esa condición para siempre... a menos que puedan romper el hechizo.









∼∼∼


LA SEGREGACIÓN, UNA MANIFESTACIÓN DE LA DISCRIMINACIÓN SOCIAL

Moisés refiere que el hechizo, en efecto, puede romperse parcialmente, y que existe una varita mágica para hacerlo: promover procesos de normalización, mediante intervenciones basadas en evidencia científica para favorecer la integración social y laboral de los sujetos. Alexis, quien ha convivido durante muchos años con familias que tienen, por lo menos, un integrante con discapacidad intelectual, con mucha perspicacia le comenta a Moisés:


—Es común que alguno o varios de los amigos de Israel sean segregados, no sólo por la sociedad, sino por su propia familia y, con frecuencia, sus padres o cuidadores les imponen acciones que pretenden, de manera clara y contundente, someterlos a un arbitrio o toma de decisión, sin que consideren en absoluto su opinión. En otras palabras, se les niega el derecho a disfrutar de su limitada autonomía e independencia, por lo que frecuentemente los estereotipan, no como una otredad, lo que equivaldría a respetarlos y convivir con ellos como alguien diferente, sino como individuos totalmente incapacitados para tomar decisiones, y los marginan y discriminan de manera general.
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En alguna ocasión, Israel le comentó a su papá que su amigo Gael no había asistido a su entrenamiento por cerca de ocho días. Alexis buscó a Marat, papá de Gael, y le preguntó por la salud de su hijo. Marat le relató las condiciones de segregación y falta de atención en las que lo encontró:




—Hace ocho días que tuve un desencuentro con la mamá de Gael, Petra, de quien estoy divorciado, porque, como era habitual desde el nacimiento de nuestro hijo, Petra decidió, en forma temporal y unilateral, no llevar a Gael al centro de entrenamiento y lo mantuvo cautivo en su casa materna porque ella “estaba pasando por una etapa de depresión”. El caso es que Gael estuvo todos los días encerrado. Como tenía muy poca vinculación social, no se bañó durante varios días, y su mamá no le exigía hacer las tareas comunes de la casa; ni siquiera podía lavar su ropa porque no había condiciones para hacerlo; tampoco hacía falta que tendiera su cama o limpiara su cuarto, el cual era un desastre total: había ropa en el piso, sucia y limpia, así como cinco aparatos de música obsoletos, porque cuando Gael destruye un dispositivo electrónico, se obsesiona en obtener de inmediato otro similar y le compramos otro rápidamente. Así es que, adicionalmente a la desorganización de su cuarto, Gael coexistía con un pequeño cementerio electrónico, y el entorno era muy desolador. De hecho durante este periodo, Gael fue capaz de aguantarse las ganas de ir al baño para no levantarse y, en muchas ocasiones, se orinó en los pantalones. Como tomaba poca agua, su orina era maloliente y su colchón se impregnó fuertemente de su hedor; como utilizaba sus audífonos con un volumen elevado, se le acumuló cerumen en ambos conductos auditivos externos, lo que provocó que percibiera sonidos adicionales, como zumbidos y tintineos, acompañados de la sensación de giro y movimiento de los objetos que lo rodeaban. También se rascaba asiduamente el cuero cabelludo para raer la caspa. Durante su pequeño cautiverio, tampoco se lavó los dientes y, por si fuera poco, percibí sudor apocrino en su playera, un mal olor característico muy fuerte, penetrante y desagradable.
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Alexis se apesadumbró y reflexionó en que es necesario eliminar estas prácticas de desarticulación comunitaria de algunos sujetos con discapacidad intelectual, que incluso afectan sus derechos humanos, porque no sólo atentan contra su integridad emocional, sino que repercuten en su intento de normalización y, por su propia condición, los hace vulnerables al maltrato. En la novela Flores para Algernon, de Daniel Keyes, se reconoce un trasfondo de represión, con acciones de abuso, que muchas veces se cometen por crueldad hacia personas con una inteligencia limitada. Por todos los hándicaps expuestos previamente, es común que los padres tiendan a la sobreprotección. En palabras transcritas, interpretadas y resumidas por Alexis, la impresión de Israel sería la siguiente:

—Las personas que están a mi alrededor no sólo me han sobreprotegido desde que tengo uso de razón (que sí la tengo, diferente pero presente), sino que han decidido cuál debe ser mi estilo de vida. Esto quiere decir que me han robado mi limitada independencia: han decidido por mí que debo vivir una vida sin sufrimiento, que ellos consideran segura, controlable, predecible e hipotéticamente feliz, de acuerdo con un patrón cultural que ellos consideran correcto.









∼∼∼

EL PREJUICIO AL EJERCICIO DE LA SEXUALIDAD: TABÚ PARENTAL Y COLECTIVO

Adicionalmente, Moisés y Alexis han tenido enormes discusiones sobre los abusos que pueden padecer los sujetos con trastornos del desarrollo intelectual, ya que tienen que satisfacer sus necesidades sexuales como el resto de las personas. La diferencia notable incide en la dificultad de interpretar y controlar las respuestas a los impulsos y expresión propia de su sexualidad; sin embargo, para promover la normalización de una sexualidad responsable, es necesario evitar actitudes sobreprotectoras, ofrecerles orientación en cuanto a planificación familiar, e implementar una gran apertura en términos de educación sexual, no sólo a los hijos, sino particularmente a los padres y sus familias, que tienen muchos tabúes, convencionalismos y prejuicios. En algunas ocasiones, sin estar conscientes de que se presentará una gran diversidad de situaciones reales no previstas en sus hijos, actúan con verdadera arbitrariedad, aprensión y mucha suspicacia, sin considerar sus expectativas y necesidades. Algunos padres tienden, por patrones culturales, a establecer e imponer ciertos códigos de comportamiento que, en esencia, están determinados por sus convicciones de probidad moral, como en el caso del personaje Benjamín, de la novela El ruido y la furia, de William Falkner. A Benjamín, al ser retrasado mentalmente, sus padres lo consideran incapaz de cometer pecado, aun cuando sospechen que intentó cometer un abuso sexual.





Moisés piensa de manera pragmática y, sin disimulo, le propuso a Alexis que le hiciera la vasectomía a Israel. Éste es el caso del dilema de los tratamientos definitivos contra la reproducción, que ante la imposibilidad, en la mayoría de los casos de discapacidad intelectual, de satisfacer el deseo de paternidad, debe discutirse abiertamente sin el prejuicio de lo que los padres consideran moralmente aceptable.




A este respecto, Israel tuvo una relación romántica incipiente con Laila. Ella tenía veintiséis años y la conoció en la Escuela Secundaria de Capacitación Especial. Se llamaban constantemente por teléfono y en algunas ocasiones iban al cine acompañados de sus padres. Israel, en la lectura de la situación hecha y vivida por su padre Alexis, relata que la primera vez que fueron al cine, en medio de la proyección de la película, ella le tomó la mano izquierda y se la estrechó fuertemente, y él sintió que un rayo le atravesaba el cuerpo, lo cual fue una sensación muy agradable, acompañada de una súbita erección. Con el paso del tiempo, inesperada pero impulsivamente, Laila le propuso tener relaciones sexuales. La mamá de Laila no sólo estaba de acuerdo, sino que se lo expuso a Alexis, con la previa preparación de su hija para tal acontecimiento mediante anticonceptivos hormonales para evitar un embarazo.




Como Israel tiene una relación estrecha con su madre, se lo comentó con mucho entusiasmo; sin embargo, recibió una respuesta que no esperaba y que lo decepcionó, ya que Martina no estuvo de acuerdo y le exigió romper su relación con Laila porque pensaba que si la relación íntima iba a ser volátil, era “inmoral” promover un encuentro de esta naturaleza. Lo más probable es que Israel no se haya explicado la razón por la que no pudo experimentar su sexualidad en su cuerpo de adulto, ni por qué dicha acción era “deshonesta”. Nuevamente, y a punto de cumplir los treinta años, Israel no sólo no pudo decidir por sí mismo, sino que su propia independencia se vio invadida y le fue impedido el disfrute pleno de su sexualidad. A este respecto, existen posiciones divergentes.
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Tratando de ser ecuánimes, existen intervenciones de control permanente de la natalidad muy bien definidas, pero invasivas. Una de ellas, que para muchas personas puede atentar contra los derechos humanos de personas con discapacidad intelectual, es la práctica de una operación quirúrgica en la que se extirpa el conducto deferente de los órganos sexuales masculinos para conseguir la esterilización. Esta operación garantiza la imposibilidad de fecundar, ya que los sujetos con discapacidad intelectual no tendrían la competencia para criar a su descendencia. Por supuesto, ante la enorme vulnerabilidad de mujeres y hombres con las mismas características de Israel, es necesario educar a padres e hijos para incrementar su asertividad en situaciones de inseguridad que prevengan y eviten el abuso sexual así como las infecciones de transmisión sexual.




La sexualidad en sujetos con discapacidad intelectual ha sido tratada previamente por el celuloide, como en la película Forrest Gump, basada en la novela homónima del escritor Winston Groom. La historia describe varias décadas de la vida de un joven que padece de un leve retraso mental y motor. En la trama, Jenny tiene relaciones sexuales con Forrest y queda embarazada. Muchos años después, Forrest se entera de que es padre y le pregunta llorando: —¿Es listo o es como...?—, a lo que ella le contesta: —Es muy listo, de los más listos de su clase—. Forrest Gump es un relato de superación, la de una madre que convence a todos de que su hijo puede hacer tanto como le dejen. Entre todos los disímbolos personajes de dicha historia, proporcionan a Forrest un entorno de afectos, protección y reconocimiento que da frutos inesperados. Es, finalmente, la historia de la inclusión social, del éxito de alcanzar la felicidad en convivencia con un grupo de amigos en común. Durante la historia, Forrest comenta —Mi mamá dice que sólo el que hace tonterías es tonto—. Moisés reflexiona acerca del significado de esta transición, siempre inacabada.




—Los años de nubilidad pueden resultar muy complicados y los niños atrapados en cuerpos de adultos están también aprisionados permanentemente en una transición continua, la de las contradicciones propias de una mente inmadura. Los sujetos con discapacidad intelectual y sus familias se enfrentan a una mezcla de retos que van desde los cambios físicos hasta la presión social de ejercer una conducta que no es análoga con su condición patológica. Ser papás de niños en cuerpos de adultos no es tarea habitual, y muchos padres y sus familias, no sólo sufren trastornos de ansiedad y depresión, sino que se encuentran obsesionados con el incierto futuro que les espera a sus descendientes. A pesar de que se esfuerzan para prepararlos para la vida adulta, la verdad es que no existen condiciones para que el Estado brinde una respuesta social organizada con base en evidencia científica. La clave es perseverar y no tener una actitud irrebatible en el intento de normalización de cada uno de sus hijos.









∼∼∼


FILANTROPÍA Y CARIDAD: LA LIMOSNA COMO POLÍTICA PÚBLICA

Alexis es un gran crítico de las políticas públicas que hipotéticamente se ponen en práctica en nuestro ámbito.





—En México —dice—, la política pública promueve la filantropía y caridad para enfrentar a la discapacidad en su conjunto, dos estrategias funestas para omitir la verdadera responsabilidad de la administración gubernamental. Esto se suma al hecho de que cuando los hijos cumplen 18 años, el Estado no cuenta con ninguna opción para integrarlos, ya no digamos al ámbito laboral, ni siquiera al comunitario.




A este respecto, Moisés y Golda diseñaron e implementaron un modelo de autosustentabilidad económica grupal en sujetos con discapacidad intelectual, que consiste en la combinación de un programa de capacitación en vida independiente, así como en competencias básicas para la inclusión laboral. Es un modelo que Alexis considera “de agrupación gregaria”, similar a la conducta que adoptan los bancos de peces, las parvadas de aves e, incluso, las mariposas monarca. Estas especies buscan un objetivo común: la creación de una especie de cofradía para la búsqueda de la supervivencia. En este tipo de asociaciones no existen rangos jerárquicos; nadie se distingue de los demás, y todos siguen un mismo rumbo en el que realizan las mismas funciones.




En este modelo gregario, existe un programa innovador para seis sujetos que comparten un departamento y están empleados en empresas de la comunidad. Éstos aportan sus ingresos y acumulan el equivalente a seis sueldos mínimos, lo que los constituye en un grupo familia. Esta estrategia promueve la independencia de los sujetos bajo circunstancias de monitorización controlada, y mediante una integración social y laboral cada vez mayor.






[image: Cuerpos-11]






La autodeterminación para vivir y trabajar en la comunidad es el principal indicador de calidad de vida. Consecuentemente, en el ámbito comunitario, la más alta expectativa de padres con sujetos con discapacidad intelectual es la integración comunal y laboral de sus hijos. Intervenciones sociales que promuevan normalización han logrado poner en evidencia, en el contexto mexicano, la posibilidad de incrementar habilidades y conductas adaptativas en residencias de vida independiente. Sin embargo, esta estrategia no tendrá éxito si las autoridades gubernamentales no la adoptan con modelos regionales. Martina nos brinda la experiencia de su hijo en su etapa inicial de normalización.




—Recuerdo que cuando Israel llegó a un programa de vida independiente a los 14 años todos los días lo enviaban al cuarto de pensar, no sólo porque estaba indispuesto para integrarse a una disciplina mínimamente establecida, sino porque no estaba acostumbrado a respetar reglas. De hecho, se desorganizaba en forma permanente y constituía un problema para su familia y la institución que lo albergaba.









∼∼∼


LOS NIÑOS QUE PERMANECERÁN EN CUERPOS DE ADULTOS

—Me imaginé a Holden, el adolescente rebelde de la novela El guardián entre el centeno —señala Alexis respecto de la etapa crítica de Israel—, es decir, adicionalmente a su condición de discapacidad, tenía un elevado grado de inadaptación e inmadurez en el que estaban multiplicadas todas las contradicciones propias de la adolescencia. La mejor definición del desorientado Holden –que en el caso de Israel se ve multiplicada por la condición de discapacidad intelectual– la ofrece su propia hermana, Phoebe, cuando le dice que sencillamente no sabe lo que quiere. Por esta razón es significativa la percepción que Alexis tiene de su hijo. Hoy, Israel tiene una expectativa; simple, pero la tiene: entrenarse para una actividad técnica y tener posibilidades de integrarse en el mercado laboral con habilidades y competencias para desarrollar un oficio; también quiere ser feliz: —Ojalá pueda tener una pareja en el futuro.





La esperanza de perspectiva futura de Israel es alcanzar la felicidad. El bienestar debe ser el motor de intervención de sujetos con discapacidad intelectual. Éste es el corolario de nuestra historia: los sujetos con trastornos del desarrollo intelectual pueden lograr ser felices, siempre y cuando tengan una buena disposición de su tiempo libre, se integren familiar y socialmente, y aprovechen al máximo sus limitadas capacidades.




Los niños que están atrapados en cuerpos de adultos permanecen en un estado latente a lo largo de su vida. Por esta razón, la fiesta de Israel fue todo un éxito. De hecho, al final de la reunión, los amigos que se quedaron pudieron ver en la televisión la película de Peter Pan. En la despedida, podían escucharse las frases de agradecimiento:

—Gracias, señora Martina, estuvo muy divertida la fiesta de Israel. ¿Cuándo le da permiso para que se quede en mi casa un fin de semana?




—Señor Alexis, Israel no me quiso prestar su disco compacto de Laura Pausini.




—Muchas gracias por todo, señora Martina, a mis hijos les gustaron mucho las actividades, sobre todo la del payaso.




La aceptación de Alexis y Martina de la condición de Israel ha hecho que la familia se consolide. Ellos están muy conscientes de que su hijo será como el protagonista de El tambor de hojalata, de Günter Grass; es decir, tendrá una conducta y apariencia aceptables; además, desde la perspectiva de los adultos, siempre será concebido y considerado como un niño.
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El estigma de los profesionales de la salud ante un diagnóstico de discapacidad intelectual


Prólogo a la tercera parte*


Sandra Lorenzano*




¿Quiénes son “los olvidados” en nuestra sociedad? ¿Quiénes los que son mantenidos al margen, los que son estigmatizados, los que son excluidos? En una sociedad como la mexicana, en la que más de 53 millones de personas viven en la pobreza (arriba de 43% de la población) y más de 9 millones en pobreza extrema(1), con indígenas en la miseria, con miles de muertos y desaparecidos por la violencia (las cifras oficiales hablan de 170 mil muertos y más de 35 mil desaparecidos), quizás deberíamos preguntarnos quiénes NO son marginados, excluidos, olvidados. Vivimos en una sociedad de desigualdades e injusticias lacerantes. En 1950, Luis Buñuel filmó una película llamada precisamente “Los olvidados”. Imposible no recordarla al leer el título de este libro sabio y profundo escrito por Eduardo Lazcano Ponce y Gregorio Katz. Buñuel nos mostraba un México cruel y dolido. Desde otra perspectiva, también el México de Lazcano y Katz tiene una parte de crueldad y de dolor. Para los seres que como ellos tienen la sensibilidad a flor de piel, cualquier exclusión, cualquier marginación, lastima, hiere. Pero ambos saben que desde la herida es preciso no sólo denunciar sino, sobre todo, construir alternativas que permitan ir cambiando la realidad. Ese es el verdadero compromiso ético: imaginar caminos que nos lleven de la empatía a la transformación.
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Si como dice el Génesis, “en el principio fue la palabra”, el primer párrafo de este libro es brutal, porque las palabras no sólo son creadoras, también pueden destruir, condenar, marcar de por vida. En este caso son las palabras del médico, con su “poder omnipotente”, las que deciden la vida de un niño y, con la de él, la de toda una familia: “Su pequeño hijo de cinco años tiene el diagnóstico de retraso mental; como consecuencia de esta condición, estará imposibilitado de estudiar, no tendrá interacción social y menos aún, podrá trabajar.”

¿Dónde están la compasión, el cuidado, el respeto por el ser humano en una sentencia como ésta? ¿Dónde ha quedado el concepto de dignidad humana? ¿Dónde está la figura protectora del médico?

Es muy dura la crítica que plantea el libro a la formación de los profesionales de la salud y a un sistema cada vez menos preocupado por el bienestar de los pacientes. Las políticas públicas, tanto de formación de médicos como de atención a la población, están, como todo lo demás en el país, alejadas de la búsqueda de justicia y equidad, y son cada vez más dependientes de criterios neoliberales contrarios a los principios éticos que deberían ser el fundamento de la práctica médica. Así, cuando se habla de enfermedades psiquiátricas o de “mentalidades imperfectas”, el modelo hegemónico lleva al extremo la indolencia y el desdén hacia quienes requieren atención.

Lazcano Ponce y Katz tienen, por otra parte, la sensibilidad suficiente como para saber que sólo haciendo referencia a casos concretos, más allá de las estadísticas, se pueden tocar las fibras más profundas de los lectores. Los números difícilmente permiten asir el horror. Una historia, un rostro, un nombre, nos conmueven y emocionan para siempre. De ahí que eligieran contar un caso paradigmático: el de Israel y sus padres, Martina y Alexis. Desde las primeras páginas en las que el médico muestra su falta de empatía y cuidado, cuando Israel tiene cinco años, como mencionábamos, a una cena entre amigos y colegas veinticinco años después, podemos seguir la trayectoria vital de la familia: la conciencia que desarrollaron sobre la situación a la que debían enfrentarse, el aprendizaje, el dolor, los cuidados, las difíciles decisiones, la fortaleza de espíritu, pero también los momentos de duda y debilidad y, finalmente, la convicción profunda de que no hay mayor búsqueda que la de aquellos caminos que puedan asegurar la felicidad del hijo. ¿En qué se distingue esa certeza y esa convicción de la que tienen todas las madres y padres de la tierra?

Junto a la inmensa cantidad de mujeres y hombres de todas las edades con discapacidad mental que viven en instituciones psiquiátricas en situación de abandono, porque no existen los centros públicos diseñados específicamente para ellos el caso de Israel puede servir como ejemplo de las enormes posibilidades de hacer de los niños con mentalidad imperfecta adultos que gocen de bienestar. Sin embargo, esta historia no quita el dedo del renglón con respecto a la responsabilidad del Estado y sus políticas de salud. Los datos consignados son escalofriantes: en México existen cerca de 3.68 psiquiatras por cada cien mil habitantes, mientras en Suiza hay 44 por la misma cantidad.

Martina y Alexis construyen con amor un entorno que da al niño con discapacidad intelectual, ahora joven adulto, un entorno de bienestar que le posibilitará alcanzar cierta inocente felicidad. ¿Hay acaso algo más importante que eso? Hoy, con sus treinta años, Israel trabaja en una panadería, se mueve en un entorno seguro y protector, tiene cierta autonomía y, sin duda, es feliz.

Los temores de sus padres no se terminan: ¿qué sucederá con él cuando ellos ya no estén? El tiempo y el entorno amoroso ayudarán seguramente a encontrar las mejores respuestas.
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Me gustaría cerrar estas páginas, que quieren ser también un reconocimiento al trabajo generoso de los autores del libro, con las palabras que el escritor japonés Kenzaburo Oé pronunciara al recibir el Premio Nobel de Literatura 1994. También él, como Martina y Alexis, tuvo un hijo que fue diagnosticado con discapacidad mental. Los médicos les recomendaron al escritor y a su esposa que “lo dejaran morir”. El suyo fue, como el de tantas madres y padres, un aprendizaje de amor:






Lo llamamos Hikari, que significa “Luz” en japonés. Como bebé, sólo respondió a los sonidos de las aves silvestres y nunca a las voces humanas. Un verano, cuando tenía seis años, estábamos en nuestra casa de campo. Oyó un par de pájaros llamados ‘rieles de agua’ (Rallus aquaticus) que trinaban desde el lago más allá de una arboleda, y dijo, con la voz del comentarista que había escuchado en una grabación de aves silvestres: ‘Son rieles de agua’. Este fue el primer momento en que mi hijo pronunció palabras humanas (…).

Hikari fue despertado por las voces de los pájaros a la música de Bach y Mozart, eventualmente componiendo sus propias obras. Las pequeñas piezas que compuso por primera vez estaban llenas de nuevo esplendor y deleite. Parecían rocío brillando en las hojas de hierba. La palabra inocencia se compone de en – ‘no’ y nocere – ‘herido’, es decir, ‘no hacer daño a’. La música de Hikari fue en este sentido una efusión natural de la propia inocencia del compositor.

“La voz de un alma llorosa y oscura” es hermosa, y su acto de expresarla en la música le cura de su tristeza oscura en un acto de recuperación. Además, su música ha sido aceptada como una que cura y restaura a sus oyentes contemporáneos también. Aquí encuentro los motivos para creer en el exquisito poder curativo del arte.






Ese mismo poder curativo es al que hoy nos acercamos en las páginas de Los olvidados con mentalidad imperfecta, para hacer de esos “olvidados” un florecimiento de la memoria para siempre, sabiendo, como decíamos al inicio, que este es el verdadero compromiso ético: imaginar caminos que logren su amorosa transformación en seres humanos plenos, respetados y felices.
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Los olvidados con mentalidad imperfecta
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ENFRENTAR EL PODER OMNIPOTENTE QUE EJERCEN LOS MÉDICOS SOBRE SUS PACIENTES

“La mayor satisfacción que como padres de Israel ustedes tendrán algún día–si tienen suerte–, enfatizó en forma imperativa y rotunda el especialista en neurología,es que Israel pronuncie correctamente sus nombres completos y que les exprese que los quiere. Su pequeño hijo de cinco años tiene el diagnóstico de retraso mental; como consecuencia de esta condición, estará imposibilitado de estudiar, no tendrá interacción social y menos aún podrá trabajar”. No hubo una pausa; en forma categórica le establecía un destino nebuloso inconmensurable a su incipiente descendiente: “tendrá una dependencia familiar perenne ya que no existen modelos coordinados de atención institucional que lo puedan apoyar para su normalización, tanto en el ámbito escolar, de salud, de cohesión social y desde la perspectiva de integración productiva”.






En aquel momento, Alexis, el padre, sentía como si estuviera cayendo súbitamente en un túnel al vacío: se enfrentó a un médico que profesaba la supremacía y el dominio omnipotente en la relación médico-paciente. En esta situación, la relación está jerarquizada y se asume que los pacientes están en una escala inferior, perspectiva desde la cual es habitual que no existan posibilidades de cuestionar la decisión clínica y, mucho menos, participar activamente en la elección de las diversas opciones terapéuticas. En este escenario, el profesional de la salud impuso y decidió unilateralmente el destino del pequeño Israel; con toda la preponderancia que infiere para con sus pacientes y con su conocimiento infalible, determinó lo que él consideraba la razón de la existencia –productividad y obtención de logros materiales–. En ningún momento, ni por un pequeño asomo de sensatez, se planteaba alternativas de intervención infantil temprana; mucho menos compartía con los padres las posibles alternativas públicas institucionales o privadas con un enfoque integral múltiple.




La relación efímera y pasajera que el médico estableció con Martina y Alexis tuvo una duración acortada hasta su mínima expresión en la percepción de los padres. La velocidad con la que el facultativo actuó al emitir el diagnóstico y el pronóstico fue delatada junto con la indiferencia de su lenguaje corporal y un diálogo superficial de carácter personal, es decir, no tuvo el mínimo respeto por la condición mórbida de Israel y pasó por alto toda preocupación por el bien, el mal, la angustia o el dolor humano; ese fue el rasgo esencial de este vínculo de correspondencia vacía y trivial, sin ningún tipo de reciprocidad. La sustitución de una mirada humanizada por una actitud de indolencia y esquivez y la degradación de la palabra no sólo como un instrumento de conocimiento sino de ejercicio de poder no podrían generar otro tipo de resultados más que de una naturaleza perniciosa. El contexto es que el médico en su proyecto de vida se sentía victimizado y carecía de incentivos existenciales, se encontraba insatisfecho en su ámbito laboral y había burocratizado su práctica diaria. Esto lo imposibilitaba a tener una escucha sincera; su falta de motivación en el trabajo contribuía a un ambiente impedido para iniciar una vinculación con los padres de Israel.
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Alexis tuvo una confusión mental; se percibía en un laberinto dentro de un agujero, sus pensamientos eran enmarañados y tenebrosos. Esto se acentuó porque el profesional de la salud no tuvo ni pretendió ejercer ningún tipo de apego, cordialidad o muestra de afecto con los padres; de hecho, en ningún momento se esmeró por ser propositivo, por referir que a Israel se le debería promover su bienestar humano a través de intervenciones para incorporarlo a la subsistencia ordinaria y que podría alcanzar en su periodo de vida la simple felicidad, sin adjetivos; y que esa sería la meta que se podría lograr en este tipo de circunstancia.




El profesional de la salud había hecho el diagnóstico en forma práctica, con la simple impresión diagnóstica al observar la actitud de Israel y con un electroencefalograma que revelaba ondas lentas, signo de una disfunción o lesión cerebral. No estableció, por incompetencia o desdén, la profundidad del retraso mental que se relaciona directamente con el pronóstico funcional, ni la posibilidad de establecer un abordaje integral con intervenciones terapéuticas múltiples apropiadas para esa condición. El médico no buscó ningún tipo de interacción y ni mostró empatía; es decir, no fue capaz de ponerse en la situación de los progenitores, no hubo un asomo de tolerancia y paciencia ante la sensación de incertidumbre, zozobra y desesperación de quienes acaban de recibir una noticia tan devastadora. En otras palabras, el profesional de la salud no tuvo la receptividad para entender el estado emocional y la desilusión de los padres; no se sintió obligado a brindar algún tipo de reflexión, consejo e incluso ponderación de la situación, para que, de alguna manera, fuera de ayuda para paliar el sufrimiento y dolor, comparables con una sensación de pérdida, que implica el consabido duelo que Alexis y Martina sufrirían y experimentarían en forma inmediata. Se trataba simplemente de que el médico escoltara los sentimientos de los padres, lo que le hubiera permitido mostrar valores de bondad, nobleza y solidaridad, útiles para fortalecer la relación física y moral entre el proveedor y los receptores del servicio de atención médica. En esta situación específica, cuyo horizonte era muy sombrío, hubo necesidad de agregarse, en el sentido moral, en el proceso de complementación diagnóstica y eventual intervención terapéutica. En presencia de un trastorno de discapacidad intelectual es necesaria la percepción de que los que suministran servicios sanitarios brindan comprensión, entienden la problemática familiar con benevolencia y se unen a la aprehensión –sentimiento ajeno como propio– y al dolor parental más profundo para que los pacientes se sientan identificados.




De hecho, el experto clínico no se comprometió con esta causa para promover junto con los padres la consecución de un plan para darles certidumbre no sólo a ellos, sino para establecer una ruta, un camino con perspectiva sanitaria para conseguir un fin específico a largo plazo. Esto es, porque muchos médicos fueron formados con el cariz de “establecer una sanación terapéutica”, cuyo fin inmediato, en la relación que se establece entre los médicos y los pacientes, es restaurar la salud del enfermo. Cuando esto no es posible de llevar a cabo desde el punto de vista profesional, pero muy importante desde la ética, se rompe unilateralmente ese vínculo. Dicho en otras palabras, ante una situación incierta no se asumió un compromiso de responsabilidad compartida; el médico no se apropió de la obligación de tener un deber con el paciente y, expresamente, consigo mismo. Consecuentemente, los padres de Israel quedaron expuestos a un camino de inseguridad, con múltiples dudas, de enorme vacilación, de desasosiego compartido y, finalmente, sin un cariz en el horizonte oscuro. La consulta médica finalizó en forma abrupta y áspera; en ningún momento hubo un ambiente armónico donde fluyera comunicación en ambos sentidos y prevaleciera un ejercicio de escucha en las dos direcciones, en el que explícitamente el galeno asumiera un compromiso honesto con la joven familia. En otras palabras, no fueron entendidos la congoja y el miedo de Martina y Alexis; no se satisfizo –en la relación médico paciente– la necesidad de los padres ante un diagnóstico, incomprensible todavía para ellos, de reedificar a través de una orientación positiva su proyecto conjunto de vida, con una esperanza renovada, una nueva ilusión, un sentimiento fortalecedor, aún cuando se tratara de transitar a un camino pertinaz pero sinuoso, en el que sólo existiría una fórmula para alcanzar una posible meta, hecha de trabajo obstinado conjunto, de fe que no admitirá desaliento y, sobre todo, de pasión generosa que deberá ignorar la mezquindad humana. No hubo un asomo de intento de mitigar el desconsuelo; de hecho, no es necesario poseer un talento especial, sólo una actitud natural de pretender aligerar la aflicción.
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Cuando Alexis y Martina salieron del consultorio con Israel, el médico se deslindó de su compromiso de aliviar el sufrimiento, comentando con frialdad con la enfermera: “Hay que sentir compasión por los padres; su pequeño hijo será una enorme carga económica y les generará elevados gastos catastróficos a lo largo de su incierto periodo de vida”. Este hecho es cierto, ya que, entre otros aspectos, los padres con hijos con discapacidad intelectual se enfrentarán a un horizonte infausto de enormes gastos que no constituirán una inversión, y no existen propuestas gubernamentales que promuevan beneficios fiscales para los padres cuando existe un integrante en la familia con retraso mental.




Alexis continuaba inmerso en sus pensamientos; se sentía añadido en la novela surrealista de Max Ernst, “Una semana de bondad”, donde se refleja una realidad brutal y transformada, pero sumamente trágica. Alexis pensaba para sí que era parte de un ensamblado dantesco, en un mundo imaginario e inclemente, donde se magnificaban las expresiones de angustia y se desnudaba la realidad a través de una visión deformada.




La familia de Alexis y Martina plantó cara a un modelo hegemónico de atención biomédico que predominaba hace más de treinta años, pero que todavía tiene influencia y perdura en áreas geográficas de baja cobertura de atención médica, de difícil accesibilidad a los servicios, o en situaciones donde existe sobresaturación de la atención primaria y una derivación muy tardía a la atención médica especializada, así como en entornos donde no existe un modelo de atención de excelencia y mucho menos de atención centrada en los pacientes. En estos contextos todavía se percibe al proceso de atención desde una interpretación simplista y llana, donde la atención médica se constituye como una elemental actividad de asistencia que ofrece un servicio “especializado” a las personas que han perdido el equilibrio entre la salud y la enfermedad, sin considerar que los seres humanos forman parte de un entorno de múltiples interacciones biológicas y sociales. De hecho, en esta evocación de la fugaz interacción y experiencia negativa con el médico, el concepto de dignidad humana estuvo ausente del entorno: este derecho de Israel a ser aceptado y respetado como ente humano en un espacio social, por el solo hecho de ser persona. En esta circunstancia, la interacción con el médico sólo fue un artilugio técnico, cuando se debió haber convertido en una actividad profundamente humana. A Israel se le concibió como un caso más entre miles con una circunstancia y enfermedad irremediable, y no se le evalúo clínicamente como una persona en pleno desarrollo, con toda su vulnerabilidad. En ningún momento de este ejercicio unilateral de monólogo hubo un pequeño asomo de consensos, mucho menos un planteamiento basado en el análisis de la situación, con un ejercicio deseable de participación reflexiva y deliberación mutua.




Martina, en su evocación de este hecho, recordaba que tuvo una reacción de enojo; su sentimiento fue de negación e impotencia, pensaba que no podía validar las afirmaciones del experto clínico y tendrían que buscar otras alternativas en función de la posible condición biológica del pequeño Israel y no conformarse con el paradigma individual aciago que se había impuesto en forma parcial y limitada.
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INDOLENCIA Y DESDÉN EN LA ATENCIÓN DE PERSONAS CON RETRASO MENTAL

Martina fue muy perspicaz e intuitiva. En ese momento reflexionó que en este caso en particular la vinculación que de facto se estableció entre el médico y ellos como padres se erigió con el fin inmediato de “remendar” la salud del pequeño Israel. Porque en esta ocasión singular se dispuso agreste y unilateralmente que la condición mórbida de Israel lo alejaría en forma inversa a la línea de trayectoria de vida que en su esencia se representaría como óptima y no se asumió la necesidad de establecer un modelo de intervención integral, ya sea por incompetencia formativa del médico, por una actitud de negligencia o por ausencia de modelos ad hoc de atención sanitaria. Se tendrían que buscar alternativas para satisfacer las futuras expectativas de los padres. A este respecto, Martina le comentó a Alexis al salir del consultorio: “percibí que no se brindó una respuesta profesional eficaz de calidad y esto no debe de ser motivo de darnos por vencidos, pues repercutiría en el destino de nuestro pequeño hijo, quien podría carecer de oportunidades tempranas de posibles intervenciones”.(2) Alexis lo advirtió muy rápidamente; coincidió en este hecho y recordó las invaluables enseñanzas que sobre el tema de calidad había recibido en sus estudios de posgrado y que estaban muy relacionadas con lo que hoy se denomina “medicina basada en evidencias”. Alexis rememoró al impulsor conceptual del estudio de la calidad de la atención médica, Avedis Donabedian, quién se caracterizó por su profundo humanismo, particularmente por defender la importancia per se de la calidad en las etapas de atención y cuidado de los pacientes, en contraposición con la visión que sopesa en forma exagerada los costos de la atención médica. Donabedian resaltó, asimismo, la trascendencia del ser humano por sobre todos los procesos al establecer que “…..el secreto de la calidad está en el corazón y el alma de los hombres”. Esto se debe a que en su esencia la salud toca los más profundos valores de una sociedad, que son los que tienen que ver con la dignidad de la vida humana. Por esta razón, todos los profesionales de la salud transitan desde su ámbito laboral por un camino donde no sólo es necesario mantener permanentemente su capacidad profesional, sino también cultivar los valores éticos y modelar su espíritu con la obligación de mantenerse fieles siempre a los principios de equidad social, con la finalidad de exaltar y ennoblecer siempre la práctica médica cotidiana. Los trabajadores de la salud, en tanto personas éticas, deben prepararse continuamente para ejercer su práctica con la mayor de las perfecciones. En ello va parte de la salud y de la calidad de vida de aquéllos a quienes por definición deben prodigar su sabiduría, su interés y sus habilidades. Lo anterior no se logra a plenitud si no existe la necesidad en este tipo de profesionales de educarse como un compromiso social. A este respecto, la vocación de servicio es el inicio de un proceso alimentado por la devoción de aprender para servir, en la cual están comprometidos todos los actores de una sociedad. En la atención a la salud es vital la formación continua, que se constituye, en el mejor de los casos, con un proceso activo y permanente y no como una simple idealización. Todos los profesionales de la salud deben reconocer la necesidad de mantener su capacidad profesional para tratar de evitar la obsolescencia del conocimiento. Y es que no se asume en muchas ocasiones la responsabilidad generacional, en la cual debe existir la motivación suficiente no sólo para continuar haciendo las tareas cotidianas sino para tener la visión para identificar posibles cambios y el valor para modificar viejas estructuras. Como lo ha establecido recientemente un estudio global de indicadores comunes de calidad y accesibilidad a los servicios de atención a la salud,(3) la realidad que enfrenta el sistema nacional de salud de México todavía enfrenta múltiples desafíos para satisfacer las necesidades y expectativas de los usuarios.
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LOS OLVIDADOS... PERO TAMBIÉN ABANDONADOS A SU SUERTE

Martina tenía muy presente el camino de regreso a casa después de tener la certeza del diagnóstico de Israel. Recordaba que hubo un silencio prolongado y múltiples interrogantes en sus pensamientos, así como reflexiones sobre cómo enfrentar el problema en escenarios ulteriores.





Veinticinco años después, los cónyuges organizaron una cena de celebración de su trigésimo aniversario de bodas con sus maestros y amigos más cercanos. Uno de los invitados fue Rafael, un médico especialista en psiquiatría y catedrático en neurociencias, quien, durante la colación en la casa de los ahora maduros anfitriones, había referido su experiencia profesional: “yo laboro todos los días, con mucho orgullo, en un hospital, en un viejo y grande nosocomio psiquiátrico, de esos que nacieron como hospital granja y donde hoy buscamos especializarnos en el manejo y rehabilitación de un grupo de trastornos mentales denominados graves y persistentes”. “Sin embargo, afirmaba Rafael, en los pacientes de las llamadas estancias prolongadas, o sea, las personas que están institucionalizadas con nosotros, el diagnóstico más frecuente no es el de esquizofrenia,(4) que, en teoría, sería lo esperado, sino el de retraso mental”. Rafael se formulaba a sí mismo diversas interrogantes: ¿Por qué personas con diversos grados de discapacidad intelectual terminaron en instituciones que nunca fueron diseñadas, ni después adaptadas, para dar manejo o rehabilitación a su condición médica, que las convirtieron, por ende, en esa lastimosa masa de olvidados, abandonados y confinados en instituciones psiquiátricas?” Pero no estaba hablando del contexto de los países pobres y subdesarrollados, estaba hablando de la trama que observaba en un hospital psiquiátrico de una de las ciudades más grandes del occidente de México. “Les aseguro…, se justificaba Rafael ante la mirada incrédula de los dos consolidados académicos, …que no fuimos los psiquiatras, ni siquiera los directivos de los hospitales, quienes tomaron esa decisión. ¿Por qué surgió este problema ético? En el caso del hospital en que laboro, que creo que es el de la mayoría, en alrededor de nueve de cada diez casos, su ingreso e institucionalización no fue por razones médicas, sino sociales”. Sí, ratificaba, “sociales”. Pero más desgarradora fue su última frase, cuando afirmó: “…estos pacientes especialmente son olvidados y desatendidos por sus familias porque son pobres. Son personas admitidas deliberadamente en una institución psiquiátrica por tener retraso mental y no existir otra institución en nuestro contexto, hasta ahora, especial para cubrir las necesidades que ellos tienen”. Fue lamentable escuchar estas palabras: están desamparados a su suerte por ser pobres. Rafael estaría confirmando lo que la evidencia científica ha logrado documentar y se ha difundido recientemente en relación con que las peores condiciones de existencia que se pueden presentar en una situación extrema para una persona se manifiestan en presencia de la triada compuesta por padecer una enfermedad mental, la coexistencia con una enfermedad crónica y, al mismo tiempo, estar en una situación de pobreza.




En la velada existía en el diálogo entre los convidados un hilo conductor: el abordaje clínico y social de padecimientos mentales. Por esta razón, también se aludía a la novela “Alguien voló sobre el nido del pájaro” de Ken Kesey, la cual se escribió hace 55 años y cuya trama fue adaptada para la película “Atrapado sin salida” que dirigió el checo Milos Forman. Los amigos y sus profesores presentes en esta cena consideraron que era un perfecto ejemplo de lo que todavía sucede frecuentemente al interior de muchos hospitales psiquiátricos de larga estancia. Es decir, algunos de los trabajadores de este tipo de nosocomios desvelan un abuso de supremacía, maltrato y ausencia de respeto a derechos humanos fundamentales; aunque muchas de las malas prácticas se están erradicando, algunas de las estrategias terapéuticas establecidas durante años se contraponen a la posibilidad de autonomía y a la búsqueda del bienestar humano sin calificativos. Sin embargo, no podemos omitir el enorme infortunio, hasta ahora indisoluble, de condiciones de pobreza, marginación y ausencia de salud, que son antagónicas a dicho bienestar. A este respecto, también fue expuesto y analizado en la sobremesa uno de los iconos fílmicos de Buñuel, “Los Olvidados”, cuyo nombre original fue La manzana podrida, que representó en forma sobrecogedora a los niños de la calle del México al inicio de los años cincuenta, pero que constituye una mejor analogía para los sujetos desdeñados, muchos de los cuales sufren retraso mental y proliferan en las zonas marginadas. Los olvidados, –señalaban los presentes– como hace más de 65 años en México, siguen abrumados por la injusticia social y la podredumbre, e inmersos en el desinterés gubernamental. A este respecto, alguien citó a Octavio Paz, quien refirió textualmente: “que el peso de la realidad que ellos representan parece repugnante, inverosímil, en gran medida insoportable y cruel”. Si además de estar en situación de abandono social existe una desventaja en términos de retraso mental, sujetos con esta condición son verdaderamente segregados para apartarlos de la comunidad y evitar que incomoden a los valores impuestos y establecidos por un modelo de sociedad imperante.
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En la tertulia no podía faltar Moisés, el líder académico de todos los comensales. Refirió que, desde hace varias décadas, existe una postura internacional para evitar la institucionalización y separación selectiva de la mayor parte de los pacientes con trastornos mentales; esto es lo que se debía fortalecer en México y en países en desarrollo, aunado a la instauración de un modelo eficaz de amplia cobertura en el nivel de atención primaria, donde se fortalezcan las competencias profesionales de salud mental, exista accesibilidad al espectro de medicamentos genéricos de salud mental de bajo costo y se evite la sobreprescripción de medicamentos para tratar la ansiedad por el enorme riesgo de producir dependencia. Moisés estableció otro punto de vista, en función de la necesidad de un cambio de paradigma(5) en la práctica de la psiquiatría y de las áreas afines a la salud mental, para transitar de un predominio de abordaje clínico individual a otro que considere la integración de la dimensión social. Justificaba su afirmación con un dato contundente: “…ustedes saben que los trastornos mentales representan cerca de la quinta parte del principal indicador de pérdida en salud en términos de años de vida no saludable y de discapacidad a nivel mundial. Es decir, uno de cada cinco padecimientos de la enorme carga de las enfermedades representa condiciones patológicas como la depresión y otras afines a la salud mental. No existen ni han existido a nivel global estrategias exitosas de política pública en salud que promuevan la salud mental en su conjunto; esto tiene una fácil explicación –afirmaba enfáticamente Moisés– …existen otras dimensiones como la educativa, económica, laboral y de cohesión comunitaria, entre otras, que deben estar concatenadas para maximizar la equidad y justicia social, lo que tendría un impacto de salud mental positiva en la población en su conjunto”.




A este respecto, el abordaje de intervenciones poblacionales en salud mental es muy complejo. En México, a 17 años de inicio del siglo XXI, el gasto en salud mental tiene un presupuesto asignado muy bajo, que corresponde a cerca de 2% del total, lo cual es el reflejo de la existencia de otras muchas prioridades de atención en salud y donde es evidente que la promoción de la salud mental tiene una escala de prioridad muy baja en el contexto nacional, ya que el importe concedido es exclusivamente para la operación de hospitales psiquiátricos y para el combate a las adicciones. De hecho, lo que esto refleja es que el modelo de atención curativa rebasa en gran proporción a las políticas de prevención sanitaria poblacional. Por si el entorno no fuera pesimista, enfatizó Moisés, en el contexto de México existen cerca de 3.68 psiquiatras por cada cien mil habitantes, en comparación con Suiza, que tiene cerca de 44 por la misma cantidad. En el caso de psiquiatras infantiles en el contexto nacional, éstos llegan a ser cerca de 0.69 por cien mil habitantes menores de 15 años. Esto no es un problema médico, sino el reflejo de la enorme desventaja social y económica en la que vivimos en países con pobre desarrollo.




Moisés ratificaba que el abordaje de los trastornos mentales debe privilegiar el aspecto social, porque si bien la salud mental tiene una dimensión biológica, también tiene otras dimensiones comunitarias y culturales que la determinan históricamente. Moisés les brindó una referencia puntual de dos psiquiatras connotados, Harré y Gillet, quienes han insistido en la relevancia del abordaje social en problemas mentales: “…debemos aprender a ver la mente como el punto de encuentro de una gama de influencias estructurales, cuya naturaleza solamente puede ser plasmada en un lienzo mucho más amplio que aquél proporcionado exclusivamente por el estudio de un solo órgano”. Moisés establecía que los profesionales de la salud mental deben influir e incidir en mayor medida fuera del consultorio médico en propuestas innovadoras de salud pública, pues, desde los primeros años de edad de la población, existe una necesidad impostergable de realizar no sólo acciones de intervención y estimulación infantil temprana, sino también una identificación selectiva de niños con problemas de aprendizaje, trastornos del desarrollo y conducta, para contribuir a realizar diagnósticos oportunos e intervenciones anticipadas para maximizar tempranamente el desarrollo de la niñez, considerando que la invaluable oportunidad de implicación la constituye el ámbito escolar.




Durante la cena de celebración, Martina meditaba y recordaba diversos pasajes de su pasado mediato: desde que tuvo certeza del diagnóstico no deseó que su hijo Israel fuera presa de un entorno social adverso y se impuso permanentemente buscar nuevas opiniones. La medicina, y especialmente las neurociencias, habían tenido grandes avances durante los últimos años, pero en esta condición mórbida los progresos habían sido mínimos. Y es que desde tiempos inmemoriales la mayor parte de las personas con retardo mental ha sido separada, diferenciada, discriminada, estigmatizada y excluida, pero particularmente ha sido olvidada de la sociedad y segregada de las políticas públicas. Este hecho, pensaba para sí, se deriva de que en presencia de daño o lesión cerebral los sujetos asumen conductas diferentes propias de su condición y no son capaces de desarrollar ideas conceptuales, por lo que su raciocinio se queda anclado como si fueran niños hasta un límite máximo de diez años. Como consecuencia, no existen convencionalismos sociales propios para ellos en las sociedades de consumo modernas.
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UN SISTEMA ORIENTADO A LA CURACIÓN, PERO NO PARA PREVENIR Y REHABILITAR

Alexis, un profesional de la academia con la experiencia de la mala calidad en la atención recibida para su hijo Israel y ante la ausencia de opciones, no sólo terapéuticas sino particularmente de instrumentos de valor diagnóstico para identificar tempranamente el retraso mental, expuso a sus invitados la necesidad de tener una discusión de aspectos más estructurales. Alexis juzgó críticamente los programas académicos de nivel licenciatura para formar médicos, donde los clínicos han influido en el establecimiento de un paradigma hegemónico de formación curricular, cuya perspectiva no ha cambiado desde el inicio de su adiestramiento. A este respecto afirmó: “en las escuelas del área de la salud en México se brindan competencias para privilegiar la curación de enfermedades, cuya supremacía ha existido como un predominio en la formación médica. Adicionalmente, el sistema de salud institucional ‘está agotado y rebasado’; actualmente funciona para atenuar la enorme demanda de atención, para atender predominantemente los síntomas, para amortiguar y paliar la enorme carga de las enfermedades, particularmente las de carácter crónico”. Alexis reconoció los principales éxitos de las intervenciones en salud pública(6) a nivel poblacional en un ámbito global y expuso los ejemplos más exitosos y representativos para incrementar la esperanza de vida, entre los que destacan la introducción de servicios y prácticas sanitarios como el agua potable, el drenaje y el lavado de manos, así como la introducción de vacunas para la profilaxis de las enfermedades infecciosas. Sin embargo, a pesar de estas grandes acciones de carácter higienista, nadie puede afirmar que exista al menos un modelo comunitario de intervención en salud mental y menos aún, para el desarrollo pleno de familias con algún integrante con retraso mental. Aún en un estado laico, la heterogeneidad de la familia, no sólo desde el punto de vista de diversidad sexual sino de estas variantes donde existe una enorme “desventaja” social, como los trastornos del desarrollo intelectual, existe el fenómeno de la invisibilidad, no sólo del Estado sino también de sus propias familias. Por si fuera poco, el retraso mental es una condición mórbida que no forma parte de la clasificación de enfermedades mentales, al menos hasta antes de que se publique la nueva clasificación internacional; por lo tanto, es la justificación perfecta para deslindar de su competencia al ámbito de la salud. Sin embargo, el mismo fenómeno se presenta en el ambiente educativo y de desarrollo social, donde todavía estas instancias gubernamentales perciben esta enfermedad como una condición a la que hay que brindarle algún tipo de apoyo desde la filantropía o, peor aún, desde la perspectiva de caridad. Es decir, en la práctica hay un deslinde de responsabilidades sectoriales.
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Alexis recordaba lúcidamente un comentario irónico, originalmente agudo y ocurrente de su mentor Mauricio –también presente en el festejo– en el que se hacía una aseveración que en la práctica de estudios de pregrado sucede: “…a los profesionales de la salud, cuando estamos en el proceso formativo profesional, nos vacunan tempranamente contra la salud pública”. Y es que en muchas ocasiones los docentes en salud pública en las escuelas de medicina no son los principales exponentes de esta disciplina científica; en general, se inculca a los jóvenes estudiantes una visión mercantilista, exagerando el enorme prestigio que se genera en forma individual, aunado a la posibilidad de obtener mayores ingresos monetarios cuando se estudia una especialidad médica. Adicionalmente, en el caso de los médicos, en el currículo de los programas académicos de medicina se privilegian las materias con orientación clínica –para diagnosticar y curar–; esto es, en el contexto de las escuelas de medicina de México, en el mejor de los casos, ocho de cada diez materias formativas tienen una orientación clínica para privilegiar las competencias en la curación de enfermedades, en contraposición con la escuela de medicina de Harvard, por dar un ejemplo significativo, donde esta relación es de uno a uno: cincuenta por ciento de las materias están orientadas al restablecimiento terapéutico de padecimientos y cincuenta por cierto orientadas para la práctica de la salud pública. Este hecho es elocuente, ya que el paradigma actual en países en desarrollo de diagnosticar y curar debe de modificarse al de privilegiar la prevención y promover el bienestar humano en un contexto poblacional para la búsqueda de la equidad social.









∼∼∼

AUSENCIA DE PRÁCTICA MÉDICA BASADA EN EVIDENCIA CIENTÍFICA Y DE MODELOS DE ATENCIÓN GRUPAL

Martina y Alexis expresaron a sus invitados que tenían muy vivo el recuerdo de su perplejidad cuando, al acudir a un centro nacional de referencia infantil en salud mental, se percataron de que no existía un protocolo o un modelo específico de atención ajustado y uniformizado para niños con retraso mental. No sólo eso: no se utilizaban en forma vigente herramientas de valoración complementaria, esto es, los instrumentos diagnósticos que, en forma innovadora, se recomiendan recientemente por las corporaciones internacionales de salud mental; es decir, no ha existido en nuestro contexto una práctica homogénea basada en la evidencia científica. Esto es crucial para poder estar en posibilidades de ponderar, entre otros, variantes del diagnóstico en interacción con componentes cognitivos, emocionales y psicomotores que han sido recomendados por las asociaciones de psiquiatría con mayor influencia en el ámbito global. Una de las causas referidas en dicho centro hospitalario fue la ausencia presupuestal, porque la aplicación de instrumentos y su interpretación tenían y tienen un costo de utilización, razón por la que no se emplean ni se aprovechan en la práctica rutinaria. Los padres de Israel también percibieron prematuramente que no existe un trabajo de equipo articulado, el cual es la clave del éxito en esta condición mórbida. A este respecto, para promover las tres grandes metas en presencia de un diagnóstico de retraso mental, que son la independencia e inclusión social y laboral, primero se debe hacer un diagnóstico integral y, posteriormente, promover intervenciones de normalización social; se necesita, asimismo, que exista un liderazgo institucional para promover la integración de las mejores evidencias científicas y recomendaciones poblacionales, que logren tener un impacto en las mejores prácticas de prevención, rehabilitación y cohesión social en presencia de problemas de desarrollo infantil temprano. Como consecuencia, se produce lo que Alexis denominó, con base en su propia experiencia, “el carrusel de especialidades médicas”, que constituye una búsqueda indefinida y permanente de visitas a múltiples expertos en caso de enfermedades de salud mental, en las que se deben enfrentar perspectivas disímbolas que son una constante en la experiencia de búsqueda de la alternativa más eficaz de los padres y que los trasladan siempre al mismo lugar de partida. Y esto es porque esa noche, en su interpretación analógica de este hecho, Alexis recordó con Martina a su abuelo paterno de origen vasco, quien de niño le hizo referencia al carrusel descrito por Pío Baroja sobre los viejos caballos del tiovivo: “cuando aparecéis por los pueblos formados en círculo, todo el mundo se regocija. Y, sin embargo, su destino es cruel; cruel, porque lo mismo que los hombres, corréis, corréis desesperadamente y sin descanso, y lo mismo que los hombres corréis sin objeto y sin fin...”.






Pero Martina, al narrar el pasaje anterior, recordaba y puntualizaba a los eruditos en salud mental presentes en su casa una parábola hindú que había leído desde la adolescencia, etapa en la que se empezó a aficionar a los libros, sobre los seis ciegos que querían describir la estructura y posible aspecto de un elefante; uno de ellos logró tocar su lado ancho, otro un colmillo, uno más la trompa, alguno tuvo la oportunidad de tocar la oreja, otro la rodilla y finalmente, el último de los ciegos, toco la cola. Como era previsible, todos tuvieron una visión disímbola de lo que constituye un elefante y reveló la incapacidad del hombre para conocer la totalidad de una realidad. A este respecto, todos habían experimentado por ellos mismos cuál era la forma verdadera y creían que los demás estaban equivocados.
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La discusión nocturna que se generó en esta velada inolvidable se concentró en las posibles similitudes, analogías e interpretaciones, no sólo de la práctica médica sino en diversas situaciones de vida, particularmente cuando obtenemos conclusiones apresuradas basándonos exclusivamente en evidencia insuficiente. En muchas ocasiones, aún en el proceso de investigación científica, consideramos que nuestros métodos son infalibles. Los consolidados investigadores hicieron la analogía del proceso de diagnóstico de una enfermedad y las alternativas de tratamiento. En gran parte de las circunstancias, los profesionales de la salud dan por hecho que son inequívocos al realizar, a través de un diagnóstico, la interpretación de la realidad y, consecuentemente, los pacientes deben adoptar sin debate y sin consensos el plan terapéutico impuesto. Los médicos generalmente no consideran que lo que perciben y aseguran como la realidad es sólo una parte de la misma. De hecho, podríamos hablar de nuestra realidad, de la de los demás y de la que es verdadera; en el caso de los trastornos del desarrollo intelectual, el conocimiento es incipiente en el ámbito local y no existe un modelo de atención propio para nuestro entorno, con una intervención dirigida que posibilite la integración social y laboral de los sujetos, considerando su propia especificidad.









∼∼∼

LOS EPÍTETOS HABITUALES PARA EL RETRASO MENTAL

Una de las asistentes a la cena, Alicia, esposa de Rafael, es ajena totalmente al ámbito profesional médico; se ha especializado en literatura y también participó en el espacio de discusión, sobre diversas analogías y semejanzas, pero particularmente sobre los apelativos, que ella pudo comentar en forma intuitiva pero muy punzante. La discusión se centraba en el hecho de que muchos profesionales de la salud han pensado persistentemente que el retraso mental no es factible de ser modificado y que dicha alteración incurable tiene un pronóstico nefasto, motivo por el cual las posibles intervenciones tienen un costo muy elevado y son de un escaso valor para promover modificaciones en el estatus de inmadurez cerebral. Esta aseveración es cierta parcialmente, sin embargo, las intervenciones que se proponen deben de estar orientadas a brindar herramientas básicas para que sujetos con discapacidad intelectual logren integrarse a la vida comunitaria y fortalecer su autoestima para mejorar su aspecto conductual, además de proporcionarles un entrenamiento elemental específico para que se incorporen a un ámbito laboral acotado y seguro. Esta estrategia debiera ser la premisa de una política pública, la cual se encuentra totalmente ausente, ya que no existe un modelo de intervención integral propio que ofrezca una respuesta a los sujetos con estas características. Y es que, en palabras de Alicia, el Estado y sus trabajadores de la salud consideran el término retraso mental en sus políticas públicas como si fuera un epithetum constans, porque, en este caso en particular, refiere una característica indisoluble del término –considerando la analogía de ausencia de algún tipo de éxito en la intervención médica– en el sentido de que los médicos hacen un juicio de valor prejuzgado y no como parte de su experiencia empírica basada en evidencia científica. En otras palabras, le asignan un adjetivo calificativo establecido a priori. Los epítetos en la literatura del antiguo Egipto se constituían con los apelativos que alternaban con el nombre del personaje, resaltando sus características; esto sucede en sujetos con retraso mental. A este respecto, Alicia, al participar en la discusión, conformó diversas semejanzas acerca de los múltiples adjetivos premeditados por los profesionales de la salud, relacionados con la inutilidad de las intervenciones en retraso mental; entre otros términos, se les considera de inservibles, ineficaces, vanas, estériles o infructuosas. Alicia hizo alusión a la obra “El mundo sin Xóchitl”, de Miguel Gutiérrez, donde se hacía referencia a lo penoso de repetir los apelativos, considerados por todos los presentes en la cena como intolerantes, crueles y dolorosos, pero que parecían resultar divertidos por las risas incontenibles que desencadenaban en los niños de la misma edad al referirse a la apariencia física y conducta del hermano del personaje central de dicha obra, que padecía retraso mental.






Todos estuvieron de acuerdo con que la sociedad en su conjunto ha utilizado múltiples adjetivos para referirse a los sujetos con mentalidad imperfecta, términos que son innecesarios y no añaden información suplementaria. Es lo que Alicia considera, en el lenguaje de los literatos, una figura retórica conocida como epíteto; ejemplos muy simples de algunos epítetos podrían ser la sangre roja, el cálido sol o el hielo helado. En la condición mórbida que sufre Israel, el principal de los epítetos médicos es que en los trastornos del desarrollo intelectual, el “trastorno” siempre será la minusvalía mental. Otro epíteto es que siempre tenemos que asociar retraso mental con daño cerebral. El retraso mental con epítetos es el tabú médico de condición mórbida incurable, sin perspectivas de intervención. Es la percepción suspicaz de un destino con falta de autonomía e inclusión social y laboral. Pero si quisiéramos concebir el retraso mental sin epítetos, tendríamos que aislar la obcecación y vetos preconcebidos también desde la perspectiva de intervención integral para incidir en la búsqueda del bienestar humano con el fin de lograr la normalización y la simple felicidad de los sujetos, sin adjetivos calificativos… sin epítetos.
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LA CRONOLOGÍA DE LA EDAD COMO PARADIGMA DE LA MADUREZ CEREBRAL FUNCIONAL

Martina y Alexis tuvieron un espacio para evocar su propia experiencia. Recordaban cuando Israel, desde antes de que cumpliera seis meses, empezaba a tener manifestaciones de retraso en el desarrollo. A los dos años fue conducido con el jefe de servicio de psiquiatría de un hospital general. La impresión diagnóstica del experto fue que Israel tenía un desarrollo normal, no tenía datos fenotípicos –de apariencia física– de alguna anomalía; su aspecto era ordinario y que, si bien tenía datos incipientes de retraso en el desarrollo, esto se resolvería cronológicamente conforme avanzara su edad. A tanta insistencia, el psiquiatra le realizó una tomografía cerebral: el diagnóstico fue “niño sano sin alteraciones”. En el mediano plazo, proseguía el discurso clínico de la edad como paradigma de la maduración funcional. Un neurólogo de un servicio de rehabilitación, si bien identificaba una espasticidad en sus miembros inferiores,(7) consideraba que el pequeño tenía una alteración cerebral mínima y que, con la edad, alcanzaría una mayor madurez cerebral y, consecuentemente, una maduración funcional. El periplo continuó con un psiquiatra infantil, quien refirió que Israel tenía síntomas de un espectro autista leve a moderado, pero, conforme avanzara su edad, se resolvería su problemática incipiente. Un pediatra, aunque escéptico, le solicitó un electroencefalograma que reveló datos de “inmadurez” cerebral y lo envío con un neurólogo que simplemente hizo el diagnóstico de retraso mental. Habían pasado muchos años y se había perdido la oportunidad de una intervención temprana, así como de un diagnóstico eficaz para orientar el pronóstico funcional, incluyendo pruebas diagnósticas alternativas para conocer la posible causa, que corresponderían a pruebas citogenéticas o de errores innatos del metabolismo, entre otras. La situación que enfrentaron los padres de Israel y su consecuencia se resume en palabras de Rosa Montero: “hacerte mayor consiste en perder el cheque en blanco del futuro”; y eso paradójicamente, es lo que sucede con los prejuicios médicos acerca de las personas que sufren disfunción cerebral, situación donde se pierden invaluables oportunidades de intervención temprana que definen en gran medida la posibilidad de una rehabilitación óptima.







∼∼∼

DILEMAS ÉTICOS NO RESUELTOS

La velada se prolongó a pesar de que se cumplían las dos horas posteriores a la medianoche. Nadie se despedía ni se movía de la mesa. Moisés propuso iniciar un debate sobre los dilemas éticos no resueltos en el abordaje de los trastornos del desarrollo intelectual.
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El ejercicio de la sexualidad y la necesidad de la contracepción

Martina tiene muchas reflexiones y dudas constantes acerca de disyuntivas morales no resueltas relacionadas con la mentalidad imperfecta que fueron discutidas en forma controversial con una amiga muy cercana que asistió a la reunión. Ella es Marcela, tiene una hija llamada Ana de 24 años de edad que padece retraso mental leve a moderado; refirió su propia experiencia a todos los presentes: Ana le ha confirmado a su madre que ha tenido relaciones sexuales con Esteban, un joven compañero de trabajo con su misma condición mórbida. Ana dice que disfruta tener relaciones sexuales y que tiene la intención de volverlo a hacer. La madre de Ana acepta que tener sexo es una decisión propia de su hija, pero le preocupa que se embarace. Ana le refiere que no quiere tener un bebé, por lo menos aún no. A este respecto, muchos comensales estuvieron sorprendidos de la enorme madurez emocional de Marcela, quién les comentó que visitó al propio Moisés, el psiquiatra experto en la niñez y la adolescencia, con quien discutió las consideraciones éticas de lo que este hecho implica. El primero de ellos es que Ana tiene todo el derecho a disfrutar plenamente de su sexualidad; en esto no existe ninguna polémica. Pero Moisés, aun cuando Ana quisiera hacerlo, desde su perspectiva recomienda que es necesario evitar un embarazo, y que una mujer con discapacidad intelectual tiene las mismas opciones que cualquier mujer con vida sexual activa que decide acerca de la anticoncepción. Sin embargo, en este caso es necesario, en primera instancia, evitar un embarazo con métodos anticonceptivos hormonales y, posteriormente, se podrían evaluar métodos definitivos, pues Moisés considera que Ana no está preparada ni lo estará para la crianza de un hijo, pero sí para compartir su vida con una pareja. En contraposición, Marcela desea ser abuela y no le importaría hacerse cargo de la manutención de su posible descendiente. Esto constituye un dilema ético no resuelto. De hecho, Moisés enfatizó en que existen antecedentes de la enorme frustración y negación que sufren hijos cuyos padres sufren trastornos del desarrollo intelectual; abundó en que la polémica existe y que siempre estará vigente, y no será posible establecer consensos ante la gran heterogeneidad de posturas de carácter moral. Ante este escenario, Martina le expuso a Alexis –ante todos los presentes– que en un momento dado definitivamente le van a practicar la vasectomía a su hijo Israel.
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Miles de personas no disponen de condiciones para ejercer su plena autonomía

En la velada se facilitó información de la magnitud, en términos cuantitativos, del problema que representan los trastornos del desarrollo intelectual. A este respecto se señaló que una estimación poblacional reciente del Instituto Nacional de Salud Pública ha documentado que cerca de dos millones de personas en México sufren esta condición en menor o mayor medida,(8) circunstancia que, debido a su importancia, puede ser considerada un problema de salud pública. Considerando la naturaleza del problema, Martina preguntó a Moisés el significado de la autonomía y la manera de ejercerla para las personas con mentalidad imperfecta, dado que es la pretensión principal de las intervenciones que se promueven en este tipo de población específica. Moisés estableció una verdad atroz: “aunque sea terrible y desconsolador para los padres, se debe de partir del hecho de que sujetos con ‘mentalidad imperfecta’ no podrán ejercer a lo largo de sus periodos de vida el ejercicio completo de la autonomía”. A este respecto, debemos entender como “autonomía” a la competencia que desarrollamos en forma innata las personas cuando tenemos un desarrollo humano habitual, para establecer dentro de nuestros propios preceptos una serie de pautas que son la guía para la adopción de cada una de nuestras decisiones personales. En otras palabras, la autonomía es la facultad que tenemos la mayoría de las personas para orientar, pensar, entender y tomar decisiones por nosotros mismos, en función de nuestra propia idiosincrasia e individualidad. Para entenderlo mejor, la autonomía y la manera de ejercerla están en función de elementos tales como autoestima, actitud ante la vida, análisis adecuado de las normas sociales y autosuficiencia. Ya no digamos la autonomía de nuestra propia voluntad, que se refiere a ciertos aspectos legales y a la competencia que tenemos la mayoría de las personas para regular libremente nuestros propios intereses. A este respecto, Rafael refirió a los presentes una experiencia de política pública municipal que conoció hace una década y que debiera ser replicable en nuestro contexto: en el Ayuntamiento de Santander en España existe una consejería de Autonomía Personal que promueve lo que se conoce como “la ciudad accesible”, cuya idea central es diseñar y actuar en los espacios de la ciudad, de tal forma que las personas dependientes puedan desarrollar su vida en un entorno de igualdad de condiciones similares a las de quienes no presentan ningún tipo de hándicap. Donde, de hecho –puntualizó Rafael, existen observadores urbanos para garantizar y monitorizar que se lleven a cabo las acciones que se programen.
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No existe un modelo homogéneo nacional de buenas prácticas clínicas en el abordaje terapéutico del retraso mental

Alexis es el anfitrión de la velada y tiene como propósito utilizarla para consolidar diversos vínculos amistosos, desde el punto de vista profesional y personal. Él puede llegar a ser un extraordinario provocador: en un momento dado, más que formular una pregunta, le cuestionó a Moisés el porqué de la inexistencia de modelos conductuales de intervención en retraso mental que pudieran ser adoptados y replicados ampliamente en países como México. En correspondencia, Moisés aceptó que en nuestro contexto efectivamente ha faltado un liderazgo organizacional para promover acciones de salud mental desde temprana edad y que el verdadero dilema a enfrentar es que las instituciones que existen han tenido a lo largo del tiempo una visión exclusivamente asistencialista y han carecido de una perspectiva y visión poblacional. De hecho, la impasibilidad gubernamental en el ámbito nacional por décadas ha sido muy elocuente y no existen antecedentes locales relevantes y dignos de comentar que hayan contribuido a modificar, para bien o para mal, el proscenio legal y de atención en sujetos con mentalidad imperfecta. Por esta razón, Moisés hizo alusión en forma anecdótica a hechos qué, sin duda, han tenido una enorme influencia global, como el que se presentó en forma primaria en el Reino Unido en 1324, cuando se promulgó la ley “King’s Act”. En esta ley, a los denominados “idiotas” se les consideró incapaces de manejar sus propios negocios, por lo que, por consecuencia, sus propiedades pasaron inmediatamente a ser propiedad del Reino. Moisés, el psiquiatra infantil, recuerda con mucha certeza una de las primeras descripciones de discapacidad intelectual que fue propuesta en forma rudimentaria por Sir Fitzherbert en 1534, donde se hacía explícita una definición de retraso mental, en la cual textualmente se establecía: “….idiota es aquella persona que no sabe contar al menos veinte peniques, que no refiere quién fue su padre o su madre, ni cuántos años tiene...”. Martina recordó de forma inmediata que esta interpretación conceptual de hace más de 500 años fue muy similar a la ofrecida por el médico que hizo el diagnóstico de retraso mental de su hijo Israel.





Asimismo, Moisés, el de mayor influencia académica en el banquete, resaltó la necesidad, en primera instancia, de conocer cómo se fueron gestando desde hace más de 150 años los modelos de intervención para tratar de inducir la normalización en sujetos con retraso mental. En su alusión, Moisés delineó textualmente: “…los primeros modelos de intervención en retraso mental se crearon en forma incipiente a mediados del siglo XIX, uno de ellos formulado por el francés Jean Itard, quien estaba convencido de lo que dedujo en cuanto a que las capacidades humanas son casi infinitas y están fuertemente determinadas por el ambiente”. De hecho, fue muy difundida en el siglo XIX la variedad de técnicas de intervención para educar y pretender socializar al “niño salvaje de Aveyron”, cuyo episodio fue plasmado en una película de François Truffaut en 1969. Itard demostró en forma embrionaria que una persona diagnosticada como “idiota” podía llegar a aprender determinadas habilidades sociales con un entrenamiento sistemático adecuado. Esto significó un parteguas en los adelantos de intervención conductual en sujetos con mentalidad imperfecta; bajo estos preceptos, los centros de capacitación para el desarrollo de habilidades de vida independiente en sujetos con discapacidad intelectual leve a moderada fueron implementados exitosamente desde hace más de 75 años en países desarrollados. Los primeros antecedentes de leyes con perspectiva humanista de normalización para personas con retraso mental fueron emitidos en Dinamarca y Noruega en la década de los años cuarenta y, posteriormente, en el Estado de California, en 1954. Estos centros han resultado más costoefectivos que los programas sociales tradicionales.
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Por lo tanto, Moisés enfatizó, al responder al reto que se le había formulado previamente, que la inclusión social en sujetos con retraso mental no se da por un “simple decreto o manifiesto” sino que deben existir modelos explícitos de inclusión equitativos para personas dependientes del ámbito familiar. A este respecto, en el complejo y entramado entorno político y social de la discapacidad intelectual de países como México, ante la ausencia de una verdadera respuesta social organizada por las instancias oficiales existen organismos no gubernamentales, algunos de ellos con al menos treinta años de existencia y cuyo diseño fue muy innovador para el contexto de países en desarrollo, que fueron creados ante la exigencia de brindar una solución comunitaria a las necesidades de personas mayores de 14 años que padecen trastornos del desarrollo intelectual.(9) El principal objetivo, desde la fundación de estas instancias ajenas a las estructuras del Estado, fue promover la inclusión social de estos individuos, buscar su independencia y brindarles competencias profesionales básicas que les permitieran integrarse no sólo al ámbito laboral sino también al social, en un ambiente de integración grupal. Con mucho orgullo, Moisés refiere que ante la escasa organización y profesionalización que priva en sistemas de atención gubernamentales para brindar atención a personas con esta condición mórbida, estas instituciones a lo largo de su existencia han intervenido alternativamente a cientos de pacientes. En uno de los casos notables, esta postura permitió llamar la atención de una comisión de la Organización Mundial de la Salud que invitó a uno de los líderes regionales en este tema(10) a formar parte del grupo de expertos internacionales que modificaron la nomenclatura y la clasificación internacional de enfermedades relacionadas con los trastornos del desarrollo intelectual, esto es, existe una expertis sustantiva en México que debe de ser aprovechada en el futuro inmediato. A este respecto, la aportación de un Centro de Entrenamiento para Vida Independiente en personas mexicanas con mentalidad imperfecta ha tenido una enorme influencia global, porque promueve una mejor práctica en la capacitación para el logro de autonomía limitada, de inclusión social y del mejoramiento de calidad de vida en personas que tienen esta condición mórbida, en el entorno tan heterogéneo de países como en el que vivimos. La intervención –como experiencia exitosa– que fue expuesta en la sobremesa por Moisés fue un estudio de caso de un modelo adoptado de vida independiente para personas con discapacidad intelectual, que debe promoverse para el caso de México y en los que se plantea en forma categórica cuatro áreas sustantivas en las que, en forma prioritaria, se debe de intervenir y están representadas por 1) un área académico-terapéutica para el desarrollo de destrezas prácticas para la vida independiente, 2) otra área para el desarrollo personal y de habilidades sociales, 3) un área alternativa para el desarrollo de habilidades laborales y, finalmente, 4) un área para el desarrollo de habilidades aplicadas a la vida independiente.




A este respecto, Rafael, un psiquiatra connotado, inquirió a los presentes acerca de los mecanismos que deben ser introducidos para alcanzar los objetivos de estas intervenciones. Golda, la esposa de Moisés, experta en el área de neurodesarrollo, intervino para señalar que dicho programa debe implementarse con procesos autónomos, en al menos tres etapas: a) iniciación a la vida independiente, donde se desarrollan las habilidades básicas necesarias para alcanzar una autonomía particular; b) integración comunitaria e independencia colectiva, que provee a personas con retraso mental las destrezas necesarias para su inclusión social y autosuficiencia económica, y c) apoyo práctico y psicológico que ofrece asesoría para resolver problemas conductuales y emocionales, para poder emprender el logro de una autonomía acotada y circunscrita.
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El monopolio de atención privada a la discapacidad con dinero público

Los dilemas no resueltos para personas con discapacidad intelectual se seguían discutiendo, ahora en la sala de los convidantes; son las cuatro de la mañana y ninguno de los invitados ha pretendido retirarse. Alexis sugiere deliberar un tema controversial que incumbe a la ética de política pública. La principal interrogante que plantea es la ausencia de una razón conceptual, legal o de rentabilidad oficial que justifique el acaparamiento de una instancia privada para incidir, desde la perspectiva asistencial, en el manejo de la discapacidad en nuestro escenario nacional. En el contexto de México, ante el abandono de un compromiso gubernamental para enfrentar el problema de la discapacidad en su conjunto existe una fundación privada denominada “Fundación Teletón”, que se ha convertido en un monopolio que acapara y se apropia de la mayor parte de los recursos que el Estado tendría que emplear para cumplir con sus propias responsabilidades. De hecho, acentuó Alexis, está documentado que “...a lo largo de cerca de veinte años de existencia, esta fundación ha recibido al menos 3 mil millones de pesos de recursos públicos. De este financiamiento se estima que 1 de cada 3 pesos son de procedencia gubernamental; y gracias al cabildeo que dicha fundación privada ha generado en el ámbito político, derivado de la influencia tan poderosa que ejerce a través de los medios masivos de comunicación, ha inducido a gobiernos estatales a aprobar leyes que obligan a sus administraciones públicas a tener una partida presupuestal destinada a operar los centros Teletón, como si esta estructura organizacional constituyera un programa público de gobierno”. A este respecto, Martina refirió en la sobremesa que fue ampliamente difundido por diversos medios de comunicación, particularmente redes sociales, la existencia en 2014 de una controversia relacionada con Teletón, en la que el Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad de la Organización de las Naciones Unidas, órgano encargado de interpretar y monitorizar la implementación de la convención a escala internacional –cuyo tratado establece un cambio radical de paradigma sobre la percepción de la discapacidad– evaluó a México en torno a dicha instrumentación. Martina le dio seguimiento puntual a esta controversia y describió la crónica puntual que se presentó y que no se ha resuelto, hasta esta fecha, en forma alguna. En dicha polémica participaron el Estado y organizaciones de la sociedad civil; esto es, con base en el análisis de las aportaciones de ambas partes, a finales de 2014, el comité cosmopolita emitió sus observaciones generales al estado mexicano.(11) En su recomendación al gobierno de México sobre la Fundación Teletón, resaltó Martina, se incidió en dos temas: el primero, en que gran parte de los recursos públicos destinados a la atención de personas con discapacidad son administrados por una entidad privada (Fundación Teletón) y, segundo, en que la campaña del Teletón promueve per se estereotipos de las personas con discapacidad como sujetos de caridad. La primera reprobación que el organismo internacional hizo al Estado mexicano fue por incumplir con su obligación primordial, al fracasar en la creación de servicios para las personas con discapacidad que tengan un enfoque comunitario público y no centralizado y privado, tal y como los servicios que presta el Teletón a través de los Centros de Rehabilitación Infantil Teletón. Alexis intervino enfáticamente, y refirió que, de acuerdo con dicha convención internacional, por ningún motivo las personas con discapacidad deben ser consideradas objetos de caridad, asistencialismo y protección, sino sujetos con todas las prerrogativas de lo que constituye una ciudadanía, es decir, personas que tienen derechos y obligaciones en igualdad de condiciones con las demás personas. Moisés también intervino en forma lapidaria y con su voz autorizada señaló que “…el problema del Teletón es que reproduce la visión de las personas con discapacidad como sujetos de caridad, piedad y misericordia –consideraciones dogmáticas doctrinarias–, y que, al hacerlo, se dirige en contrasentido con el principio central de equidad social que promueven las organizaciones globales. El Teletón propaga un estereotipo, lo que limita las múltiples opciones alternas en las que podrían actuar los sujetos con discapacidad, lo que históricamente ha servido para negar, e incluso violentar, los derechos de las personas con discapacidad”.
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LA MENTALIDAD IMPERFECTA: LOS OLVIDADOS Y SU BIENESTAR SIN EPÍTETOS

El día posterior a su aniversario de bodas, Martina recapituló los treinta años de su hijo Israel y los avatares de la discapacidad intelectual que coexisten y convivirán permanentemente con él. Ella y su esposo han logrado acumular un enorme conocimiento y experiencias que trascienden un ámbito médico y se traslapan con muchos otros contextos, incluyendo el de la dimensión social; su opinión, por lo tanto, ya no es simplemente la de activistas, sino de peritos en el tema. Martina hace una aseveración triste y realista a su esposo Alexis: “en tres décadas, el escenario de atención médica en sujetos con mentalidad imperfecta no se ha modificado”. Y es cierto. En México todavía no existe un modelo de atención primaria con cobertura y accesibilidad universal. Los trabajadores de la salud que participan en los servicios de primer contacto que existen para la población asalariada desafortunadamente no tienen las competencias profesionales, no sólo para identificar tempranamente trastornos de la salud mental; además no se cuenta con un protocolo clínico estandarizado que describa las mejores prácticas clínicas en el diagnóstico, tratamiento y rehabilitación de los trastornos de mentalidad imperfecta en su conjunto. Los médicos siguen ejerciendo su poder omnipotente para decidir por los padres y los pacientes en relación con la imposición de una sola estrategia terapéutica. Israel tuvo la suerte de integrarse a un modelo de capacitación y obtención de habilidades para una vida independiente, que debería ser implementado en varias sedes a nivel nacional y constituir la respuesta social organizada del Estado. A este respecto, el proceso de desarrollo humano de Israel no fue fácil, ya que la intervención externa se posibilitó hasta el inicio de su adolescencia; su “estreno” se enfrentó en muchas ocasiones al “cuarto de reflexión”, una estrategia de estímulo condicionado inductiva y segura establecida para moldear sus estados de desorganización conductual y de intolerancia a la frustración, ante un ambiente previo de falta de preceptos y códigos de comportamiento convencional. En otras palabras, cuando Israel inició su proceso de capacitación a los 15 años, no tenía reglas elementales de comportamiento social, pero este comportamiento humano no se encauza desde la perspectiva asistencialista con la simple administración de un medicamento, sino con la adopción de un modelo de intervención conductista que no se implementa en un Sistema Nacional de Salud. Hoy en día, Israel está integrado social y laboralmente. Tiene un patrón de vida muy simple: está capacitado para ocuparse de su aspecto personal, lo que es una importante consideración para que no sea estigmatizado socialmente como cuando se descuida el aspecto y apariencia física, y está integrado a un trabajo sencillo en una panadería, donde se encarga de conformar la composición de la harina para la elaboración del pan. El poco dinero que obtiene, y que le ayudan a administrar sus padres, le sirve para satisfacer sus necesidades básicas; como tiene buena autoestima, es feliz. Tiene una amiga con su misma condición que él considera como su novia, aunque le habla por teléfono muy esporádicamente. En general, aunque Martina y Alexis lo perciben con una mentalidad imperfecta, Israel ha logrado un grado de bienestar sin adjetivos… sin epítetos. Todas las personas con esta condición pueden ser muy felices porque no necesitan obtener bienes materiales y su candidez e inocencia los hacen no preocuparse por los grandes problemas cotidianos. Israel tuvo suerte de tener unos padres que se comprometieron con la meta de lograr para él un tipo de bienestar elemental, aunque se enfrentaron a un camino que no había sido trazado previamente. El pronóstico inicial no se cumplió; Israel todos los días recuerda perfectamente el nombre de sus padres y les refiere que los ama; también refiere su propio proyecto de vida –muy sencillo– y se le percibe feliz por el simple hecho de ser aceptado y querido en su ámbito familiar.





Sin embargo, Martina tiene muy presente el documental titulado “El mejor de los muchachos (best boy)”, escrito y dirigido por Ira Woh, que fue galardonado con un Óscar en 1979 y que representó el retrato de una familia en transición formada por los dos padres y su hijo con discapacidad intelectual. En este documental, Pearl y Max –los padres– han brindado desde su nacimiento un hogar feliz para Philly –el hijo de ahora 50 años–; pero los progenitores están envejeciendo. Max está enfermo y deben pensar qué es lo que pasará con Philly cuando ya no puedan cuidar de él. A este respecto, Martina refiere que es una preocupación que comparte con Alexis sobre la necesidad de consensar y actuar para encontrar una estrategia que garantice que Israel no enfrente un posible desamparo cuando sus padres no estén presentes para cuidarlo. Es una sensación que seguramente hoy en día perciben miles de “olvidados” cuando se percatan de que están desprotegidos y en una situación de fragilidad y debilidad colectiva, y sufren, seguramente, de tristeza y miedo.
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Por esta razón, una de las principales conclusiones de la discusión en la cena fue la necesidad de promover la autosuficiencia de la población vulnerable con mentalidad imperfecta a través de modelos conductistas uniformizados de intervención múltiple. También será necesario rescatar del impasse en el que se encuentran las acortadas políticas públicas sobre discapacidad en nuestro contexto; particularmente, será necesario “exhumar” el compromiso oficial que se tiene para brindar una certidumbre a la población “olvidada”, es decir, a los omitidos por ausencia de políticas poblacionales innovadoras de prevención y atención para sujetos con mentalidad imperfecta, a los desatendidos en el combate a la pobreza, a los ignorados por su condición de falta de autonomía e independencia social, a los descuidados por no poder ejercer plenamente su ciudadanía, a los más vulnerables por su condición mental, social o económica. A todos ellos es necesario brindarles bienestar, un simple bienestar… sin epítetos.




  
    Índice de contenido

    
      	
        Entre Cacomixtles y koalas
      
        	
          Desafíos ante la discapacidad intelectual
        

      

      

      	
        Prefacio
      

      	
        Prólogo
      

      	
        La perspectiva de los padres ante un hijo con discapacidad intelectual
      
        	
          Hacia una revolución narrativa en salud
        
          	
            Prólogo a la primera parte*
          

        

        

        	
          Los padres que deseaban concebir un príncipe y tuvieron una cenicienta
        

      

      

      	
        Los anhelos y temores de las personas con discapacidad intelectual
      
        	
          Seres vulnerables: un acercamiento
        
          	
            Prólogo a la segunda parte*
          

        

        

        	
          Niños en cuerpos de adultos
        

      

      

      	
        El estigma de los profesionales de la salud ante un diagnóstico de discapacidad intelectual
      
        	
          Prólogo a la tercera parte*
        

        	
          Los olvidados con mentalidad imperfecta
        

      

      

    

  

    Hitos

    
      	
        Índice de contenido
      

      	
        Portada
      

    

  




NOTAS Y REFERENCIAS DE TODO EL LIBRO






Eduardo Lazcano-Ponce


Médico, especialista en Medicina Familiar con maestría y doctorado en Epidemiología. Investigador del Instituto Nacional de Salud Pública de México. El Dr. Lazcano ha sido visitante científico de la Agencia Internacional de Investigación en Cáncer en Lyon, Francia y del Centro de Investigación en Salud Mental de la Universidad Nacional de Australia en Canberra. Miembro del Sistema Nacional de Investigadores en México, nivel III. Volver




Gregorio Katz


Médico, psiquiatra infantil y de la adolescencia por el Hawthorn Center en Northville, Michigan. Fundador y co-coordinador de la Maestría en Psiquiatría Infantil y de la Adolescencia, que se imparte en la Facultad de Medicina de la UNAM. Director y fundador del Centro de Capacitación para la Vida Independiente de Personas con Discapacidad Intelectual (C.A.D.I.), de 1984 hasta la fecha. Integrante del Grupo de Expertos en representación de América Latina para la revisión y modificación del CIE-11 en el área de discapacidad intelectual de la OMS. Miembro del Sistema Nacional de Investigadores, nivel I. Volver




Prólogo a la primera parte


Prólogo original del libro Los padres que deseaban concebir un príncipe y tuvieron una cenicienta, que en esta edición se publica como Primera parte. Volver




Dr. Luis Salvador Carulla


Doctor en Medicina y Psiquiatría, es Director del Centre for Mental Health Research, Australian National University. El Dr. Salvador-Carulla ha sido Profesor titular de Psicología Médica de la Universidad de Cádiz, y fué Secretario de la Sección de Retraso Mental de la Asociación Mundial de Psiquiatría. Es miembro directivo de otras destacadas sociedades como la European Association on Mental Health in Mental Retardation y del Consejo Editorial de diversas revistas internacionales en el ámbito de la discapacidad como el Journal of Intellectual Disability Research. Entre sus publicaciones destacan las monografías Retraso Mental y Enfermedad Psiquiátrica y Evaluación Psicosocial del Retraso Mental. Volver




Prólogo a la segunda parte


Prólogo original del libro Niños en cuerpos de adultos, que en esta edición se publica como Segunda parte. Volver




Arnoldo Kraus


Médico y profesor de la Facultad de Medicina de la UNAM. Es también miembro del Colegio de Bioética. Colabora mensualmente con la revista Nexos. En 2013 publicó “Decir adiós, decirse adiós” (Mondadori). En 2015 publicó “Recordar a los difuntos” bajo el sello de la editorial Sexto piso y “Dolor de uno, dolor de todos” con la editorial Debate. En 2016 publicó, entre otros, “Quizás en otro lugar” (Sexto piso). Volver




Prólogo a la tercera parte

Prólogo original del libro Los olvidados con mentalidad imperfecta, que en esta edición se publica como Tercera parte. Volver





Sandra Lorenzano


Escritora, doctora en Letras por la UNAM y miembro del Sistema Nacional de Creadores de Arte. Es miembro del Comité de Literatura del Fondo de Cultura Económica, de la Red Internacional de Literatura y Derechos Humanos, del PEN Club México, del Consejo Editorial de la revista Debate Feminista, de la Asociación de Mexicanistas de la Universidad de California (UC-Mexicanistas), del Consejo Directivo del International Women’s Forum, y del Consejo Asesor del Programa Universitario “Universo de Letras”, UNAM, entre otras asociaciones.


Entre sus libros destacan Escrituras de sobrevivencia. Narrativa argentina y dictadura (mención especial en el Premio Nacional de Ensayo Literario José Revueltas), los poemarios Vestigios (Pre-Textos) y Herencia (Vaso Roto, en prensa), y las novelas Saudades (Fondo de Cultura Económica), Fuga en mí menor (Tusquets) y La estirpe del silencio (Seix Barral). Ha sido considerada como una de las Cien Mujeres Líderes de México por el periódico El Universal. Volver






Nota 1


Según cifras del Consejo Nacional de Evaluación de la Política de Desarrollo Social (Coneval). Volver





Nota 2


Definición de calidad de la atención basada principalmente en el desempeño de los médicos en el manejo de pacientes individuales. Respecto de los atributos sobre los cuales habrá de emitirse un juicio, se distinguen dos aspectos: uno es la aplicación del conocimiento médico y de la tecnología de forma que se obtenga un máximo de beneficios con un mínimo de riesgos, teniendo en cuenta las preferencias de cada paciente; el otro aspecto es el manejo de la relación personal con el paciente, que debe ser conforme a los principios éticos, a las convenciones sociales y a las expectativas y necesidades legítimas del paciente. *Donabedian Avedis. The quality of medicalcare. Science 1978;200:856-64. Volver





Nota 3


El estudio sobre la Carga Mundial de Enfermedades, Lesiones y Factores de Riesgo realizado en 195 países y territorios en 2016 estableció un índice de calidad en una escala de 0 a 100; el índice ubica a los países según su capacidad de brindar acceso a servicios de salud con la mejor calidad posible. México tuvo una calificación de 62.6 que, comparada con la de Islandia de 93.6 o la de Costa Rica, con 72.9, es muy bajo (http://www.healthdata.org/gbd/data). A este respecto, el principal desafío es mejorar la cobertura y el acceso a los servicios de salud, pero su impacto disminuye si no se cuenta con infraestructura, equipamiento y personal de salud adecuado, es decir, si la calidad de la atención no es suficiente. Volver





Nota 4


La esquizofrenia se acompaña de síntomas psicóticos que distorsionan el pensamiento de una persona. Estos incluyen alucinaciones (ver o escuchar cosas que no existen), delirios (no es clara la idea), dificultad para organizar pensamientos y realizar movimientos extraños. Volver





Nota 5


Un Paradigma es un conjunto de aseveraciones con sustento científico que determinan una verdad temporal, que durante un espacio de tiempo determinado establece una realidad inmutable. No solo influye en nuestro quehacer, sino que nos controla, nos define, nos delimita todo lo que percibimos, y creemos que esa es la verdad. Esto es, este concepto, es el resultado de los usos, y costumbres, de creencias establecidas de verdades a medias que están en permanente evolución. Volver





Nota 6


La salud pública es la práctica multidisciplinaria basada en evidencia científica para generar información, estrategias y acciones que protejan, fomenten y promuevan el bienestar de la población en función de la salud positiva y la prevención de enfermedades. Pone en práctica acciones más costoefectivas para vigilar, intervenir, reestablecer y rehabilitar a grupos de población que sufren un abanico de diversos eventos mórbidos, transmisibles y no transmisibles. Volver





Nota 7


Espasticidad es una alteración motora caracterizada por un incremento reflejo de estiramiento relevante de las piernas y brazos, con aparición rápida y de corta duración. Volver





Nota 8


Braverman-Bronstein A, Barrientos-Gutiérrez T, de Castro F, Lazcano-Ponce E, Rojas-Martínez R, Terán V. Population profiles associated with severe functional difficulties and disability among 5-17 years-old children in México. Salud Publica Mex. 2017 Jul-Aug;59(4):370-379. Volver





Nota 9


Katz G, Corona E, Lazcano-Ponce E. Intellectual developmental disorders in Mexico: a call for programmes promoting independence and inclusion. BJPsych Int. 2016 Aug 1;13(3):74-76. Volver





Nota 10


Salvador-Carulla L, Reed GM, Vaez-Azizi LM, Cooper SA, Martinez-Leal R, Bertelli M, et al. Intellectual developmental disorders: towards a new name, definition and framework for “mental retardation/intellectual disability” in ICD-11. World Psychiatry. 2011 Oct;10(3):175-80. Volver





Nota 11


http://www.hchr.org.mx/images/doc_pub/G1419180.pdf Volver
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Puesto que yo soy imperfecto, necesito la olerancia
 la bondad de los demds; y también he de tolerar
los defectos del mundo hasta que pueda encontrar

el secreto que me permita ponerles remedio.
Mahatma Gandhi
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Gabriel Garcia Mérquez

Haz de tu vida un sueio,

) de tu sueito una realidad.
Antoine de Saint- Exupéry






OEBPS/Images/Parte-2.jpg





OEBPS/Images/Principe-04.jpg
as personas, al igual. que las a0l
son diferentes en su vuelo
pero iguales en su derecho a volar

ienes que ser tnic
y diferente,

villar a tu manera)
Lady Gaga






OEBPS/Images/Olvidados-02.jpg





OEBPS/Images/Principe-01.jpg





OEBPS/Images/Cuerpos-03.jpg
¢ Cudntos caminos debe recorrer

ps una persona antes de que le llames
-~ una mujer o un hombre?

Bob Dylan






OEBPS/Images/Parte-3.jpg
parte @






OEBPS/Images/Olvidados-11.jpg





OEBPS/Images/Principe-05.jpg
La tolerancia es el mayor don de la mente;
requiere del cerebro el mismo esfuerzo

que se necesita para equilibrarse en una bicicleta.
Helen Keller.
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Alos sujetos con discapacidad intelectual

el destino casi siempre les depara lo mismo:
discriminacion en dosis cambiantes o miradas
de bobalicona condescendencia.
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Todas las personas mayores
Jueron al principio nifios.
Aunque pocas de ellas
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