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padecimiento. Las pruebas se harian
aqui y se mandarian al extranjero. La
respuesta demoraria una semana.
Para tranquilidad o resignacion
de Estelay Jaime, los resultados fue-
ron positivos. “Salimos con el cora-
z6n destrozado”, sefala el padre.
Apartirdeldiagnésticolaparejade-
cidié buscar tratamiento médicoyedu-
cacién especial. La receta de los doc-
tores sefialaba que la nifia deberia se-
guir un tratamiento con medicamen-
tos fuertes que no le garantizarian un
eficaz desarrollo. El riesgo era mayor
queelbeneficio, asi que sus padres op-
taron porsu propiaterapia: tratarlaco-
moacualquiernifio,noesconderlaan-
telasociedad (ver recuadro) y estimu-
larla. Ademas, Estela pensaba que su
profesion de maestra les favorecia.
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Un alumno de nivel superior de ASAPAED, durante una clase de matemdticas.

~ : p Asi sucedi6. Lupita se cayo, se le-

anoy medio L, EL SINDROME DE DOWN vantd, y su padre no la siguié mas.
cuando su madre volvié a ES LA PRIMERA CAUSA Cada progreso de Lupita, I‘;)OF pe-
quefio que pareciera, se tornaba una
quedar embarazada. DE RETARDO MENTAL Victoria para la familia. A sus herma.
Losexameneslo confirmaron, pe- EN EL MUNDO nasno hubo que explicarlesnada. En-

ro el pedriatra advirti6 a la pareja
que existian muchas probabilidades
de que su futuro hijo padeciera lo
mismo que su hermana. “Cristo s6lo
cargo una vez la cruz”, les advirtio el
galeno, en consideracién a un posi-
ble aborto. “No importa. No tengo
ningun interés en detener el emba-
razo”, recalco Estela. En 1978 nacid
Florence, latercera delas hermanas.

Lupitaya caminaba. Al afio habia
dado sus primeros pasos con ayuda

[LO NORMAL ES UN TRATO NORMAL

tendierontodo conel pasodelosafios.

Lupita comenz6 a decir sus pri-
meras palabras alos tres y habl6 con
fluidezalos cinco. Aesaedad, suspa-
dres pensaron en llevarla a la escuela.
Se informaron del Colegio Psicope-
dagégico en la Colonia Escalén de la
capital, donde atendian a nifios con
discapacidad. Ahi, Lupita cursé pri-
mero y segundo grado de primaria.
Posteriormente, intentaron matricu-
larla en el colegio religioso donde es-

del pulgar de sus padres, y doce me-
ses después caminaba por simisma
y dificilmente se detenia.

Su casa tenia tres o cuatro pel-
dafios que separaban la sala del co-
medor, y don Jaime se preocupaba
para evitar cualquier caida de Lu-
pita. En cierta ocasion, la domésti-
ca le insisti6: “déjela. Si se cae, solo
seraunavez. Nolaande siguiendo”.

eneralmente, ningun padre

esté preparado pararecibirla
noticia de que su hijo nacera con
alguna discapacidad. “Cuando me
informaron, senti que se me unié
el cielo y la tierra”, recuerda Ena
Espinoza.

El pediatrale habia dadolano-
ticia a s6lo horas de haber nacido
su hijo Bernal. Para consolarla, el
doctorledijoque noviviriamas de
dos afios. Lo que no fue asi. Poste-
riormente le indicaron que serian
siete y luego 12. “Desde esa fecha
ya no me dijeron nada”. Hoy, 31
afios después, su hijo ha logrado
caminar e integrar a la vida fami-
liar y su entorno social.

Ante esta errada realidad, han
pasado muchos padres que hoy
pertenecen ala Asociacién Salva-
dorena de Padres y Amigos Ex-
cepcionales Down. La primeraim-
presion es de calamidad. ¢Por qué
ami? Se preguntan los desconso-
lados padres. Posteriormente, bus-
can alternativas con otros pedia-
tras, ante la inseguridad de creer
en el primer diagnostico.

Entre las recomendaciones se
encuentran el aceptar que su hijo
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padece de una discapacidad, bus-
carinformacion sobre el sindrome,
no esconder a los nifios ante la so-
ciedad, porque ello anularia cual-
quier proceso de aprendizaje, y lo
mas importante: estimularlo en el
hogar.

Otilia de Martel, directora del
Centro de Formacion El Progreso,
sostiene que el primer paso frente
aestarealidad es el apoyo de la fa-
milia para lograr la estabilidad
emocional del nifio. Si es margi-
nado, “el problema de retardo

mental puede en ocaciones desen-
cadenar problemas de caracter. E1
nifio se puede volver, incluso, has-
ta incontrorable”, sostiene la pro-
fesional.

IGNORANCIA

Ada Montano, del Ministerio
de Educacién, sostiene que, por
desconocimiento o falta de sensi-
bilizacién, muchas personas, en-
tre ellas médicos, no han dado un
trato adecuado a los individuos
especiales. “Enlos planes de Edu-
cacién Superior (a excepcion de
las carreras relacionadas con edu-
cacion especial), no existen mate-
rias en las que se tome en cuenta
la atencién a la diversidad”, reco-
noce.

La Ley de Equiparaciéon de
Oportunidades paralas Personas
con Discapacidad, aprobada en
abril del ano pasado, sefiala en su
articulo 2, entre otras normati-
vas, que “toda persona con disca-
pacidad debe ser protegida con-
tra la discriminacion, explota-
cién, trato denigrante o abuso”.
Es algo que, hasta ahora, no se
cumple a cabalidad.

Educacion
especial en
El Salvador

ntre recortes y pegamento, Jo-

sé Angel Garcia busca cubrir el
area del pentidgono que su maestra,
Guadalupe Magana, les ha asigna-
do aélyasus cuatro compaferos en
la clase de matematicas. José asis-
te al primer afo del nivel superior
de la escuela de la Asociacion Sal-
vadorefia de Padres y Amigos Ex-
cepcionales Down (ASAPAED).
Desde 1982, ASAPAED se ha preo-
cupado por la formacién especial, y
ha establecido tres niveles de edu-
cacion: preescolar, media y supe-
rior, que se adecuan a la evolucién
de cada caso.

En el pais, también el Ministerio
de Educacion (MINED)cuenta con
30 escuelas de educacion especial,
“con énfasis en las areas laboral y
académica”, sostiene Ada Monta-
no, encargada del MINED.

Ademas, existen 850 escuelas
con servicio de aulas de apoyo edu-
cativo, que atienden aunapoblacion
de 36 mil 613 estudiantes con algun
grado de retardo mental. En estas
aulas, ubicadas dentro de las es-
cuelas, les asiste un especialista du-
rante una hora al dia. Después, los
alumnos regresan a sus programas
regulares.

Por su parte, el Instituto de Re-
habilitacion de Invalidos atiende
a 881 nifios con Sindrome Down
en el Centro de Educacién Espe-
cial, fundado en 1986. El progra-
ma de rehabilitacién se constitu-
ye en tres areas: la terapia cogni-
tivaindividual (que consiste en es-
timular el habla y los sentidos de
los niflos con la terapia auditiva,
olfativa, tactil, visual y gustativa),
una segunda etapa en grupo (pa-
ra introducir a los nifios a la so-
cializacién) y unatercera etapa, la
pretecnolégicay de actividades del
hogar (que consiste en la capaci-
tacion laboraly en rutinas propias
de la vida cotidiana). En todas las
areas se trabaja la terapia fisica
con tonificaciéon muscular.

Por separado, el objetivo decla-
rado de las tres instituciones es in-
tegrar a los nifos a la vida produc-
tiva en las mejores condiciones.




El Diario de Hoy : Domingo 12 de agosto de 2001 :

11

LA BATALLA DE LUPITA

tudiaban sus hermanas, pero a la pe-
queia no le gusté la idea.

Al final, Lupita curs6 la primaria
en el colegio San Mateo, en el barrio
San Jacinto. Posteriormente, conti-
nuo el tercer ciclo en la Escuela Ro-
milia Silva de Rodriguez, donde se
experimentaba un programa piloto
del Ministerio de Educacién que con-
sistia en tener una aula integrada
(ver recuadro). “Esta seccion ayudd
mucho a Lupita”, sostiene la direc-
tora de aquel entonces Elba de Mi-
lan, en quien Lupita tenia mucha
confianza.

“En una ocasién me dijo: ‘yo no
quiero que mis papds se mueran’.
¢Por qué decis eso?, le pregunté.
‘Ellos hablaron de comprar un segu-
ro por si se morian mafiana. Quizas
estan enfermos y no me lo quieren
decir’, me decia lupita”.

Nunca tuvo problemas con sus
compaiieros; les invitaba a comer o a
jugar en la piscina de su casa. Pero la
ninacreci6, ylleg6 el momento de pa-
sar al bachillerato. Eligio el general.

Se matricul6 en el Liceo Tecnol6-
gico Canadiense. Entre sus mejores
amigas alli estaba Mayra de Molina.
“Ella era muy aplicada y le gustaban
los trabajos en grupo. El resto de los
compaiieros la respetaba y le tenia
aprecio. Nunca la vimos como una
persona distinta”, cuenta.

DEDICACION

upita copiaba

religiosamente la

leccidn dos veces
cada dia, para asegurarse
de no tener dudas.

“Iba a las fiestas, cumpleafios y,
sobre todo, le gustaba bailar”, cuen-
ta Mayra. Pero la amistad de las dos
j6venes se vio interrumpida cuando
Lupitase gradu6 debachillerato. “Ya
no la veia todos los dias, solo la lla-
maba por teléfono olavisitaba en su
casa”, dice su amiga. Los afos pasa-
ron y Mayra se comprometio. Ense-
guidallamé a su amiga para invitar-
la a la boda. “Bueno, felicidades, te
me adelantaste”, le contest6 Lupita.

Acabd el bachillerato. Los padres
de Lupita se preguntaron cual seria
su nuevo reto. En un viaje familiar a
su casa de campo en Juayta, Jaime,
Estelay Lupita vieron un letrero del
Centro de Proyeccién Social auspi-
ciadola Secretaria Nacional delaFa-
milia (SNF). Impartian cursos basi-
cos de computacion.

Lospadres hablaban sobreel cen-
tro cuando su hija los interrumpio:
“ahi quiero estudiar”, dijo. Y fijo en
las computadoras sunuevameta. Lu-
pitainicié el curso de seis meses, apo-
yada como siempre por sus padres.
“En casa practicaba lo que habia
aprendido en el dia, y si no entendia
algo le ayuddbamos”.

La graduacion llegé. La entonces
Primera DamaypresidentadelaSNF,
Elizabeth de Calderén, presidio la ce-
remonia, y no pudo evitar su alegriay
asombroalveraLupitaentrelosalum-
nos. Prometi6 ayudarla.

Una semana mas tarde, al regre-
sar de unodesus acostumbrados via-
jes aJuayua, la familia Olivo encon-

35 ANOS ES LA ESPERANZA
MEDIA DE VIDA DE UN NINO
DOWN EN EL MUNDO

tré en su contestadora un mensaje
queles pedia que se comunicaran al
Ministerio de Salud urgentemente.

Lo hicieron, y alli les dijeron que
necesitaban hablar con Lupita para
ofrecerle un trabajo en el sistema de
Salud Publica. El mismo ministro,
Eduardo Interiano, les dio cita, y
ofrecié alajoven una plaza para tra-
bajar cerca de su casa, en San Jacin-
to. Lupita aceptd con una sonrisa en
la boca. “Me siento feliz de poder
ayudar a la gente”, respondio.

Desde entonces, se presenta, con
puntualidad inglesa, a las ocho de la
mafiana, impecablemente uniforma-
da, al centro de salud. Un dia Lupita,
como muchas personas Down, fue
condenada por un doctor a no de-
mostrar sus sentimientos y capaci-
dades. Perograciasal apoyodesus pa-
dres, la confianza en si misma y la
educacion, burlé a su destino. Lleva
tres aflos intentando incorporarse a
la sociedad. Y su batalla continda.

“Deseo seguir
estudiando”

El deseo de superacion de Lupita la
hallevado aromper pronésticos mé-
dicos y conjeturas de particulares.
Le llaman la atencién los libros de
Ciencias Sociales, ylos transcribe en
sus cuadernos. Quiere seguir estu-
diando. Se presenta seria en un pri-
mer instante, pero toma confianza
con el paso de las frases, y se mues-
tra servicial y comunicativa.

Me dicen que no le gustan los co-
legios de monjas, épor qué?
Porque las miro muy serias con el
uniforme, como enojadas.

Cuando estabaen la primariaése
portaba bien?

Bueno, a veces me regafiaban por-
que era algo rebelde.

éQue hace en su tiempo libre?
Leer libros interesantes, como de
Ciencias Sociales. Dibujar y escu-
char musica.

éCémo sellevacon sus hermanas?
Con Florence me llevo bien. Cuan-
do regresa de la universidad, plati-
camos. Aunque ya tiene 22 afios,
no tiene novio. Ingrid estd en Lon-
dres, estudiando Arquitectura por
una beca que se saco, pero el 18 de
julio hablé por telefono y dijo que
regresaba en dos meses.

éLe gusta su trabajo?
Si.

éPor qué?
Bueno, alli estan todos los expe-
dientes de la gente que llega a pe-
dir consulta. Me toca buscarlos y
entregarlos antes de que pasen con
el doctor.

Algunas veces nos toca pesado.
Principalmente loslunes, quellega
mucha gente.

éCon quién se lleva mejor, con su
mama o su papd?

Con los dos, aunque con mi papa,
aquienle digo “Copito”, juego mas.
Le paso papelitos, dondele pido que
me lleve a pasear, o le pido permi-
50 para tomar algo.

Jugamos al dominé y al poker.
Algunas veces le gano, porque le
pongo trampitas; otras veces €l ha-
cetrampa para perder. Cree que no
me doy cuenta.

éCudl es su artista preferido?
Lucerito y Eduardo Capetillo.

éSabia que Lucerito serd mamd?
Claro que si. Me enteré en el pro-
grama El Gordo y la Flaca.

éUsted piensa casarse?
Por el momento no pienso en eso.
Me interesa trabajar y estudiar

éQué le gustaria ser en el futuro?
Estudiar Administracién de Em-
presas. Me gustallevartodaslas co-
sas en orden.
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