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EDITORIAL

Quiza la parte que mas tememos los padres sobre la discapacidad
de nuestros hijos es el rechazo social al que pueden verse expuestos
y la cuota de aislamiento y soledad que pudieran vivir en el futuro.

Aunque es cierto gue en nuestra sociedad todavia hay muchas
barreras debidas a la ignorancia y que se traducen en actitudes que
marginan a las personas con discapacidad, lo paraddjico es que la
fuente mas poderosa de rechazo esta en nuestra propia aceptacion
ambivalente, no resuelta, que el nifio introyecta como carencia de
autoestima y proyecta en sus relaciones con los demés.

Vemos aquello que buscamos. Si crecemos pensando que
merecemos el rechazo vamos a encontrarlo a cada paso. Si partimos
del autorreconocimiento, la eventual falta de reconocimiento de los
otros no tendrd efectos devastadores porque, con toda seguridad,
construiremos el grupo humano solidario del que esperamos formar
parte.

Combatir de frente el demonio del rechazo para llegar a la
auteéntica aceptacion es unabatalla que todos libramos interiormente.
Amarnos a nosotros mismos de una manera integral, sin negar,
disfrazar u ocultar nuestras carencias y limitaciones es un aprendizaje
esencial de humildad que nos permite aceptar al otro con sus
diferencias. Nadie que se sienta aceptado plenamente rechaza al
otro. Aqui se rompe el circulo vicioso de miedo y hostilidad que
genera el rechazo.

Laaceptacion, el reconocimientoy el amor que todos necesitamos
no se obtienen pidiéndolos sino, y he aqui otra paradoja, cuando
somos capaces de darlo.

La confianza basica, saber que somos seres dignos del interés, el
respeto y el amor de los otros, nace en la infancia, de la vivencia
cotidiana de que aquello que damos como personas es recibido con
alegria.

Elamor, el reconocimiento'y la confianza que sembremos en ellos
hoy los hard fuertes, capaces de crear los lazos firmes de afecto que
necesitaran hoy y manana®

PARA PADRES
CON NECESIDADES
ESPECIALES
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Sandra Jiménez loza
pasea con su bebé
en el parque,
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Esta seccion es un punto de encuentro donde los padres pueden preguntar cuestiones gque solamente otros
padres -que han pasado por la experiencia de un reto semejante- pueden responder.
Este espacio en ARARU esté abierto para que usted pregunte sus dudas y aporte su experiencia para resolver las

inquietudes de otros padres. jTodos podemos darnos la mano!

TODO EN FAMILIA

Mi hijo mayor es un joven de 13
afos que tiene el sindrome de Prader
Willie y, como consecuencia del
mismo, tiene deficiencia mental y
obesidad. Es un muchacho alegre,
entusiasta y extrovertido; participa
en todas nuestras reuniones vy es el
que més disfruta cantandoy bailando.

Toda nuestra familia lo ha integra-
do bien desde chiquito, pero ahora
que estd creciendo sus primos se
averglienzan de ¢€l. Dentro de unos
meses seran los quince afios de una
sobring; es un acontecimiento que
se va a celebrar en grande, y mi
cufada me insinu® que preferirian
que Javi no fuera. Mi esposo estd
muy ofendido con su hermana y
piensa que lo mejor es que no vaya
nadie de la familia. Yo no sé cémo
manejar la situacion. ; Alguien sabe?

Una mamaé en apuros
Pachuca, Hidalgo

:{COMO TOMAR
APUNTES?

Este es mi primer afio en
secundaria. Es una escuela muy
grande v, a diferencia de la primaria,

tantos maestros me confunden. Creo
queyotambiénlosconfundoaellos.
Soy ciega y necesito usar una
maguina en Braille para tomar mis
apuntes. Dicen algunos de mis
profesores que el ruido de la
maquina los desconcentra y entre-
tiene a mis compafieros quienes
ponen menos atencion.

Probé con una grabadora pero
después me paso la tarde entera
volviendo a pasar los apuntes.

Sialguien hapasado porlomismo
y ya lo soluciond, le pido me con-
teste cuanto antes.

Cinthia Rangel
Meéxico, D.F.

PADRES
RESPONS

HABLANDO CLARO

En el numero 8 de Arard, la Sra.
Carmina Gutiérrez tenia dudasacerca
de como y cudndo hablar con su
hijo Arturo sobre su discapacidad.
En el nimero 9 publicamos una de
las respuestas recibidas, y puesto
Que estarespuesta es tan distinta a la
anterior decidimos publicarla:

Quiero compartir el testimonio
de lamamad de unnifio con Sindrome
de Down de una comunidad de
padres de nifios con discapa-
cidades, llamada Fe y Luz, que a mi
me conmueve por su claridad vy
fuerza:

“Juan Pedro, nuestro hijo de 8
afios, regreso llorando de la escuela.
Me dijeron que yo soy mongolito,
que soy tonto.

“Hacia tiempo que temia este
momento, algln dia tendria que
llegar. ;Qué responder? Ustedes
puedenimaginarse concudntafuerza
imploréal Espiritu Santo que inspirara
mis palabras. Tomé a Juan Pedro en
mis brazos y le expliqué lo mas
dulcemente gue pude: Tu eres Juan
Pedro. Eres nuestro hijoyte queremos
mucho. Es verdad que cuando yo
estabaesperandote, cuandoestabas
peqguefiito dentro de mi, tuviste una
especie de enfermedad que te ha
impedido crecer igual a los otros.
Ahora, tl sabes, tienes todavia
dificultades, por ejemplo, para
abrocharte las cintas de los zapatos,
parabajarlas escaleras, paraaprender
a leer.

“Pero todo eso no es importante.
Lo mas importante es que tienes un
corazén muy grande, que sabe amar.
Td nos amas como nosotros somaos,
y nosotros te amamos como eres. Tu
nos das mucha, mucha alegria.




“Juan Pedro, a través de sus
lagrimas, me sonrid: Bueno va
entendy”.

Espero que estas palabras
respondanaloesencial. Larespuesta
estd dentro de su corazén. Las
palabras y el momento preciso las
- Inspirard Arturo. Le deseo lo mejor.

Adriana Pérez
Meéxico, D.F.

ADOLESCENCIA Y
AUTOESTIMA

En el ndmero 8 de Ararti la Sra.
Gina Solis hablé de su hija quien
nacio con labio leporino. Carmelita
lleva siete operaciones, su paladar
esta muy bien peroahora que estéen
la secundaria su mamé la ve muy
retraida, Carmelita lloramuchoy dice
Que se ve fea. Le falta una operacion
mas pero ella se niega.

Yo me senti muy identificada con
el problema de Carmelita. A Ios tres
afnos tuve un accidente automo-
vilistico y los vidrios del carro me
cortaron la frente.

Mi cicatriz va desde unos cen-
timetros arriba del nacimiento del
pelo, baja en forma de zeta, corta mi
Ceja izquierda y el nacimiento de |a
nariz. De pequefia me hicieron tres
operaciones en la frente, esto
provoco que por muchos afios le
tuviera terror a los doctores.

Como creci con mi cicatriz no era
muy consciente de ella. Lo que més
me afectaba era la cejaya que conel
golpe se paralizéd el musculo y tenfa
una ceja mas alta que otra.

Pasaron los afios y muy espora-
dicamente mis papés me sugerian
una siguiente operacién, pero el te-
rror decidia por mi'y siempre decia
que no. Lo bueno fue que no me
insistian mucho sobre el tema hasta
Que un dia, cuando tenia 18 afios,
me volvieron a plantear el asunto y
YO NO puse ninguna objecién. En
menos de 15 dias me operé. Gracias
a Dios, el doctor no me dejé tiempo
para echarme para atrés.

Después de la operacién me di
Cuenta de que valid la pena, mi
autoestima subié muchisimo porque
lo que me afectaba eratenerlas cejas
disparejas, por eso me molestaba
tanto verme en fotos.

Sefiora, no le insista tanto a
Carmelitaen que se ve bien; siempre
pensard que lo dice porque es su
mama. Es mejor que estas obser-
vaciones vengan espontdneamente
de las amigas y amigos de su hija.

Susana Sandoval
Meéxico, D.F.

¢Tiene usted una respuesta para VOLVER
ALTRABAJO (Arari9), TODO EN FAMILIA
0 ;COMO TOMAR APUNTES? ;Tiene una
pregunta sin respuesta?

Escribanos a ARARU:

Tenancaico No. 13
Col. Miguel Hidalgo,
c.p. 14410 México, D.F.

ESPONDEN

NOTA ACLARATORIA

Recibimos la siguiente aclaracion de
Angelina de la Cruz, sub jefe de servicios
educativos del Museo Nacional de Arte
(MUNAL), en relacion con el reportaje
Ir al Museo, publicado en el nimero 9
de Araru:

“Es digno de felicitacion la difusién
que Arard hace sobre programas cjue
evidencian el interés de las instituciones
Y particulares en incrementar las
alternativas de deleite y educacion para
las personas de Educacion Especial; jen
hora buenal

Sin embargo, deseo referirme al
primer pérrafo del articulo en cuestion
donde se afirma que ‘hasta hace un afio
ningun museo de la Ciudad de México
ofrecia un programa de visitas para nifios
con necesidades especiales...”’ Sobre el
particular me permito hacer las siguientes
precisiones: en 1990 el MUNAL puso en
marcha un programa pionero de visitas
Quiadas vy actividades creativas espe-
cialmente disefiadas para personas con
discapacidades, con asesoria nacional e
internacional, material de apoyo, CUrsosy
asesorias a museos de provincia y del
Distrito Federal.

En 1995 abrimos el campo de accidn
con visitas guiadas, talleres de expresion
artistica y conciertos didacticos en
coordinacién con la Orquesta Sinfénica
Nacional del INBA.

Es muy halagador que nuestra
experiencia haya dado frutos en la
propuesta de Museo-Paseos, que tansolo
lleva un afio de vida, y que nuestro
ejemplo y asesoria hayan sido de valor
|para generar proyectos como el antes
mencionado.

Mucho agradeceré |a publicacion de
esta carta que no tiene otro propdsito
sino reconocer el esfuerzo de todos
aquellos que en este museo se han
aventurado por varios afios a brindar los
beneficios del arte al publico menos
favorecido.
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GANADORES DEL
CONCURSO DE CARTEL

Alfredo Alanis, estudiante de Disefio
Gréfico, 7° semestre, en la Universidad
del Valle de México, Plantel Tlalpan,
resulté ganador del concurso de cartel
“La Discapacidad no es un Limite, es un
Reto"convocado por Alternativas de
Comunicaciéon para Necesidades
Especiales, A.C. yel Comité Organizador
de la5a. Semana de Disefio Gréfico de la
Universidad Simén Bolivar (USB).

El Jurado, conformado por D.G.
Miguel Angel Aguilera, Director de la
carrera de Disefio Gréfico de la USB; D.G.
Celia Gutiérrez, Directora de Arte de
Avrar(; Lic. Alicia Molina, Directora de
Arar(j; D.G. Alejandro Espinosa de los
Monteros, Director de ae Disefio, y D.G.
Rafael Mauledn, Coordinador de lacarrera
de Disefio Gréfico de la Universidad del
Valle de México, otorgd N$1000al gana-
dor como primer premio.

Roberto De Uslar, estudiante de 6°
semestre de la USB, obtuvo el 2° lugary
un paguete promocional otorgado por
la USB.

Asimismo, se otorgaron Menciones
Honorificas a los creadores de seis
carteles que destacaron por su
originalidad y técnica:

Leticia Toussaint Sanchez, Gustavo
Peralta y Beatriz de Silva M. quienes
cursan el sexto semestre de Disefio
Gréfico en Universidad loeroamericana;
Luis Herndndez Rodriguez, 7° semestre
de Diserfio Gréfico en la Universidad del
Valle de México, Plantel Tlalpan; Marla
Luisa Mendiolea Ortega vy Magdalena
Alvarez Alpizar, 6° semestre de Diserio
Gréfico en la Universidad Simdn Bolivar.

iAgradecemos a los disefiadores de
los 46 carteles participantes!

PROGRAMA NACIONAL
PARA EL BIENESTAR
Y LA INCORPORACION
AL DESARROLLO
DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD.

El pasado 13 de febrero quedd
instalada la Comisién Nacional
Coordinadora del Programa Nacional
para el Bienestar y la Incorporacion al
Desarrollo de las Personas con
Discapacidad.

Estacomisién, de laque forman parte
organismos publicosy privados, integro
subcomisiones dedicadas a la
formulacion de la primera etapa del
programa cuyos planes de accion son
los siguientes:

SISTEMA NACIONAL
DE INFORMACION SOBRE
POBLACION CON DISCAPACIDAD.

Para poder detectar las necesidades
de la poblacién y establecer programas
de accién para la plena integracién de
las personas con discapacidad a la vida
socialy productiva de México, laprimera
tarea de la Comision serd elaborar un
censo.

El Instituto Nacional de Geografia,
Estadisticae Informética(INEGI), Sistema
Nacional para el Desarrollo Integral de la
Familia (DIF), la Secretarfa de Educacién
Piblica (SEP), el Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS) v el Instituto de
Seguridad Social al Servicio de los
Trabajadores del Estado (ISSSTE) son las
instancias que se hermanan para aplicar
este censo.

PROMOCION DE LA SALUD,
PREVENCION DE LA DISCAPACIDAD
Y REHABILITACION.

Este programa integra a la Secretaria
de Salubridad y Asistencia (SSA), DIF,
IMSS, ISSSTE y el Departamento del
Distrito Federal (DDF) en un objetivo
comun: Promover actividades de
informacién, orientacion y consejo
genético para prevenir defectos al
nacimiento e impartir platicas para la
prevencién de accidentes en el trabajo,
de trénsito y en el hogar.

Asimismo, fortalecer los programas
de deteccién de riesgo neurolégico,
problemas devisién, audiciony defectos
posturales e impulsar la apertura de
nuevos centros de rehabilitacion.

ACCESO DE LOS NINOS
DISCAPACITADOS SANOS A LAS
ESTANCIAS PARA EL BIENESTAR

¥ DESARROLLO INFANTIL.

Este programa serfa extensivo a las
guarderias coordinadas por el DIF, IMSS,
ISSSTE, DDF y Petroleos Mexicanos
(PEMEX) y contempla realizar acciones
intra e interinstitucionales que permitan
elaccesodenifios discapacitados sanos
a las estancias infantiles de los sectores
publico, social y privado en el corto,
mediano Y largo plazo.

INTEGRACION DE LOS MENORES
CON DISCAPACIDAD A LA ESCUELA
REGULAR.

Para poder llevar a cabo sus metas
sera necesario propiciar la integracion
de los nifios con discapacidad a los
planteles de educacion bésica regular,
orientarapadresytutores yasesoraralos



maestros y personal de las instituciones
con el fin de que la integracion a las
escuelas sea exitosa.

Para facilitar el accesoy lamovilidad
delosnifios connecesidades especiales
serd necesario adecuar, arquitectd-
nicamente, los centros escolares
publicos y promover la adecuacion de
los privados.

ACCESO A LA REHABILITACION
LABORAL Y OPORTUNIDADES DE
CAPACITACION Y EMPLEO PARA LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

la meta de las instituciones que
trabajan juntas en este proyecto: DIF,
IMSS, ISSSTE, SEP, Secretaria de Trabajo
Yy Prevencion Social (STPS), Secretaria de
Comercioy Fomento Industrial (SECOFI),
Camara Nacional de la Industria de
la Transformacién (CANACINTRA),
SEDESOL, y la Procuradurfa Federal del
Consumidor es capacitar para el trabajo
Yy colocar en empleo permanenete a 800
personas con discapacidad al afio.

Esto, a través de acciones puiblicas,
privadas y sociales para brindar:
Rehabilitacién laboral; capacitacion
permanente; equidad en las oportu-
nidades de trabajo; adaptacién de los
locales de trabajo adaptados; apertura
deespacios laborales; bolsas de trabajo;
microempresas Y talleres familiares.

ACCESIBILIDAD,
TELECOMUNICACIONES
Y TRANSPORTE.

Parapoderestablecer unaintegracién
plena las personas con discapacidad
requieren de libertad de acceso. Este
programa contempla emitir una norma
sobre infraestructura urbana vy
sefalizacion que permita la movilidad y
accesodelapoblacion connecesidades
especiales en los espacios publicos;
promover servicios de telecomu-
nicaciones y la transmisién en medios
masivos de comunicacion de mensajes
adaptados a las personas con disca-
pacidad; establecer una estrategia
permanente y progresiva para adaptar el
transporte publico a las necesidades
especiales de la poblaciényreglamentar
elaccesodelos perros guiaalos sistemas
de transporte publico. En este esfuerzo

se unen la SSA, Secretaria de
Comunicacionesy Transporte (SCT), DDF,
DIF, IMSS e ISSSTE.

COMUNICACION.

TV UNAM, RADIO UNAM, DIF, Radio
Television y Cinematografia (RTC), CA-
NAL 11, RADIO EDUCACION y el IMER
pretenden establecer un programa de
difusiéon masiva sobre la cultura de
respeto y dignidad hacia las personas
con discapacidad para fomentar su
integracion social.

CULTURA Y RECREACION.

Este plan de accién contempla la
promocién de la capacidad creadora
artistica e intelectual de las personas con
discapacidady lapromocién de técnicas
especiales para que la literatura, el teatro
y el cine les sean accesibles. Esta tltima
meta lleva implicita la adaptacion
arquitecténica de los centros culturales
Yy recreativos.

Este programa estd a cargo de la
Comision Nacional para la Cultura y las
Artes (CONACULTA), la Direccién Gen-
eral de Bibliotecas, el Instituto Nacional
de Bellas Artes (INBA) vy la Direccion
General de Culturas Populares.

INTEGRACION DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD AL DEPORTE
Y LA CULTURA FISICA.

Instituciones como la Comisién
Nacional del Deporte (CONADE), IMSS,
ISSSTE, DDF y DIF son las encargadas de
abrir nuevos espacios tendientes a
apoyar, promovery fomentar el deporte
para las personas con discapacidad.

LEGISLACION Y DERECHOS
HUMANOS.

Conobjetodeapoyarlamodificacion
integral de los marcos juridicos federal,
estatal y municipal en materia de disca-
pacidad, la Procuraduria General de la
Repuiblica (PGR) la Procuraduria General
de Justicia del Distrito Federal (PGJDF),
la Comisién Nacional de Derechos
Humanos (CNDH) y el DIF se proponen

reforzar los derechos humanos de las .

personas con discapacidad asi como
implementar la apertura de agencias del
ministerio publico especializadas.

El Congreso Discapacidad 2000, es
una oportunidad para que las personas
con discapacidad, sus familias y los
profesionales de estas 4reas encuentren
la informacidn més actualizada sobre
avances meédicos, de rehabilitacién,
educacion, capacitacién laboral e
integracion social.

Es un punto de encuentro para abrir
puertas y abatir barreras. Vendran
expertos como Diane Richler y Marcia
Riux de Canad§; Justine Dart, Peter y
Hella Mitler de Estados Unidos; Yair
Gilboade Israel; Ma. Luisa Lacay Demetrio
Casados de Espafia.

Laexperienciade otros paises puede
facilitar el camino, que en México
tenemos que consolidar, para lograr que
cada persona con discapacidad tenga
las oportunidades que merece.

Por latarde habré seminarios y talleres
deactualizacién conlos Gltimos avances
en: Discapacidad intelectual, audiciény
lenguaje, problemas motores,
deficiencias visuales, trastornos autistas
y de conducta.

Lacitaesdel 31 de mayoal 2dejunio
de 1995 en el Hotel Presidente Intercon-
tinental.

El costo del Congreso es de N$450
(cuatrocientos cincuenta nuevos pesos)
pero si usted es una persona con
discapacidad, un familiar o profesional,
presente una carta de respaldo de su
asociacion y entrard al Congreso por
N$150(ciento cincuenta nuevos pesos).
Informes en: Luis Vives No. 200, 2° piso.
Col. Los Morales Polanco, México D.F.
C.P. 11510. Tels: 28626782 y 58020070
Ext. 120 y 135 Fax: 28608654,

Noticias es una seccién
ppara dar a conocer la
informacién maés relevante
sobre temas relacionados con
la discapacidad. Si la
institucion a la que usted
un evento,nos interesa saberlo

en Araru. Escribanos a:
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MARIANA
STAHL

ORTIZ
MONASTERIO

Fabricante de sonrisas.

Cuando se habla de cirugia plastica, el doctor

ﬂ Fernando Ortiz Monasterio y su equipo hacen referencia

a la cirugia reconstructiva, esa buena artesania que ha
permitido desaparecer de los labios de muchos nifios el
defecto de nacimiento gue llamamos labio hendido o
labio leporino. También se refieren a una especialidad
cuyos avances borran -0 por lo menos colaboran a
minimizar- ciertas deformidades gue obligan a muchas
personas a permanecer ocultas.

Alolargo de més de tres décadas, el equipo del que
forma parte el doctor Ortiz Monasterio, ha operado a
unos 26 mil pacientes de labio vy paladar, un problema
cuyas causas no han sido plenamente identificadas y
gue atacaauno de cada 800 nifios. (En los grupos de alto
riesgo -las familias que tienen antecedentes o que yahan
procreado un nifio con este defecto- la proporcion se
elevaaunoporcada250yaunopor80, respectivamente.)

“Al principio -recuerda el especialista-, comenzamos
viendo adultos gue estaban escondidos v a quienes se
trataba, por falta de conocimiento, como personas con
deficiencia mental. ¥ es que hace 35 afios solamente un
10% de los nifios con labio vy paladar hendido eran
intervenidos durante |los primeros meses de vida. Hoy, el
90% se operan cuando son aun bebés, lo que nos en-
frentaaintervenciones con mayor probabilidad de éxito.”

La buena noticia es que esto ya ocurre también -si
bien en menor proporcién- en los hospitales del interior,
a los que -en una cruzada a la que se llama “Cirugia
Extramuros”- acuden equipos multidisciplinarios como
el de Fernando Ortiz Monasterio. Hoy, el Sistema Nacional
para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF), en los

El Doctor Fernando Ortiz Monasterio con sus alumnos,

estados de la Replblica Mexicana, localiza a los nifios
que hace afios llegaban a ancianos con este problema
de nacimiento a cuestas.

“Hoy -dice Fernando Ortiz Monasterio- se hacen seis
u ocho viajes por afio encabezados por el Dr. Mario
Mendoza y, en ocasiones, operamos alrededor de 50
nifics. Luego, seguimos esos casos.”

Una Respuesta con Refinamientos

“Hace 30 afios -dice uno de los cirujanos mexicanos
con mayor reconocimiento a nivel internacional- se
pensabague alguien con una fisura de labioy de paladar
tendria hundido el tercio medio de la cara cuando fuera
adulto, emitiria unos sonidos ininteligibles y estaba
condenadoatener unos dientes horribles. Ahora, el nifio
gue operamos, a los dos meses de nacido tendrd un
labio con una minima cicatriz y una nariz perfecta. En
nueve de cada 10 casos, hablard igual que cualquiera sin
acudir nunca a terapia...”

¥
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i después de la primera operacion intrauterina. Meéxico, D.F. 1988.

Ortiz Monasterio sefala que, sumados a estos
adelantos técnicos, el paciente operado de labio Y
paladar recibe un beneficio adicional: La integracion de
grupos multidisciplinarios permite darle una atencion
mas eficaz, que contempla el cuadro del paciente a
largo plazo. Esa forma de trabajar, “la iniciamos en el
Hospital General y la llevamos a cabo hoy en el Manuel
Gea Gonzélez”.

Han aprendido a trabajar juntos: genetistas,
ortodoncistas, pediatras, oftalmélogos, anestesiologos,
cirujanos. Este trabajo conjunto es el que ha permitido,
entre otras cosas, prestar hoy un servicio de ortodoncia
a quienes son operados de labio y paladar. La atencién
de un ortodoncista es, en estos casos, absolutamente
necesaria, puesto que otro problema que suele
presentarse en estos casos es de denticién. Como hay
una hendidura en el reborde de la enciay no hay un arco
completo, la presién de los musculos los colapsa y
siempre es necesario hacer ortodoncia para expanderlos.

La Posibilidad de un Futuro Diferente

Es este trabajo en equipo, también, el que ha
impulsado los avances registrados en cirugia
reconstructiva en otras 4reas. Porque si la del labio
hendido es una de las deformidades sobre las que més
se habla y en la que los avances son més conocidos,
también se ha trabajado para dar respuestas a otros
problemas.

Sesenta o 70 casos anuales de reconstruccion de
orejas a nifios que nacieron sin ellas, una serie inmensa
de operaciones de cirugia craneofacial y muchas otras
intervenciones efectuadas por el equipo del Hospital
Manuel Gea Gonzdlez, han permitido acumular la
experienciay la pericia que hoy pugnan por reincorporar
a la sociedad a muchas personas.

“Entre los problemas de nacimiento -explica Ortiz
Monasterio-, ocurren los que se llaman créneoestenosis,
soldaduras tempranas de las suturas de los diferentes
huesos de la cabeza que producen crecimientos
compensatorios en otras direcciones. También se dan
las faltas de unién en la linea media del rostro, fisuras de
las cuales las mas comunes son, precisamente, la de
labio y paladar.”

Los avances importantes en este terreno tienen que
ver con la técnica. Si hace alguin tiempo una operacién
para corregir un problema craneofacial llevaba méas de
10 horas, era complicada y conducia a resultados
regulares, hoy, una mayor experiencia permite hacerlaen
mucho menor tiempo. Ademds, los resultados son
mejores y mds predecibles, y las complicaciones poco
comunes.
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“Noestoy diciendo -aclarael cirujano- gue ha dejado
de tratarse de una cirugia riesgosa. Lo que si quiero decir
es gue hoy es mucho mas factible devolver la armonia a
muchos rostros y dar a mas personas la posibilidad de
integrarse a la vida social.”

Y es que operaraunnifio, y hacerlo bien, porejemplo
en el caso de un labio hendido -dejandole un labio
perfecto y una nariz simétrica- representa, como
menciona el cirujano, “una enorme diferencia para el
futuro de ese ser humano”.

Por eso, uno de los objetivos de esta clase de cirugia
es hacerla lo mas temprano posible y en el minimo
nlmero de operaciones. ¥ es que cada operacionimpli-
catension, desgaste emocional, costosy, muchas veces,
el esfuerzo de venir de muy lejos.

Obrar con la mayor rapidez también es importante
para el propio paciente, quien no sélo padece su
deformidad, sino que sufre por las miradas que le
dedican o que le evitan los demas.

Como sefala Ortiz Monasterio, vivimos en una
sociedad en la que hay “determinados valores estéticos.
Quienes no caben dentro de ellos son marginados. Por
eso, hemos incorporado a la cirugia reconstructiva
muchisimas técnicas muy refinadas.”

Avances en Microcirugia

Los avances mas importantes se han realizado en el
terreno de la microcirugia, “que permite transplantar
tejidos de un sitio a otro y resolver problemas que antes
parecian no tener solucion. Otro avance esencial fue la
cirugfa créneofacial, que significd extender la cirugia de
la caraala 6rbitay al crdneo, y gue hizo posible resolver
muchas deformidades”.

El médico se refiere, también, a los expansores ti-
sulares, bolsas impermeables que se meten bajo la piel
conuna ‘tripita’ y una valvula a través de la cual es posible
distender la piel. “Esto se hace porque la Unica piel igual
en texturay color a la de la cabeza es la que esta en ella;
la de otras partes del cuerpo resulta siempre un parche”.

“Usar un expansor de éstos -prosigue el especialista-
es valido para un niflo que no tiene nariz, y al que es
posible colocarle un expansor en la frente y hacerle una
nariz sin dejar en su cara mas que una linea comocicatriz.
El gran avance es que no hay que producir una
deformidad en un lugar para arreglar otro.”

El horizonte que aboren estas nuevas posibilidades es
alentador. No obstante, como ocurre con todas las
respuestas, no hay soluciones magicas. “Mi idea, con los
papasy con los nifios, es decir siempre la verdad, hablar
francamente de los resultados que pueden obtenerse
en cada caso”.

Y es que una cirugia de esta clase debe ser
contemplada por el médico, no sélo en cuanto a los
resultados inmediatos que habran de obtenerse, sino
también considerando como esenciales sus objetivos a
largo plazo.

Por eso, en el Manuel Gea Gonzélez, un hospital
donde se concentran la inmensa mayoria de los casos
relacionados con malformaciones, se insiste en la
necesidad de que cada paciente se contemple desde
una perspectiva multidisciplinaria, enfocada a tratar
este tipo de padecimientos. Y es justamente ésta, una
de las razones gue atrae una gran cantidlad de personas
que requieren de cirugia craneofacial.

Todas esas personas constituyen una muestra de un
universo en el que las malformaciones van desde los
problemas mds conocidos -como el labio leporino-,
hasta deformaciones raras, fisuras faciales mayores y
sindromes especificos.

Como fuere, en cualguiera de sus grados, las
deformaciones no son facilmente toleradas. La mayoria
de las personas no puede ponerse en el lugar de estos
seres y comunmente se cierra a ellos.

“En mi consulta privada -sefiala Ortiz Monasterio-
tengo madres muy alarmadas por deformidades
realmente menores. Caen en un estado de angustia tal
que se vuelven inmanejables. Entonces, las cito en el
Gea Gonzdlez v, a propdsito, las hago esperar afuera un
buen rato, para que vean otros casos. Cuando salgo a
recibirlas veo que han entendido...”

Al tratarse de un hospital “de concentracion” al que
acuden cientos de personas a diario, los integrantes del
equipo del que forma parte Fernando Ortiz Monasterio
no sélo han podido recabar experiencias de todos los
casos de malformaciones, también han aprendido a
tratar y acercarse a este tipo de pacientes (y a sus
familiares), porgue agui, se ha corrido la voz, no se
desvia la mirada cuando ellos pasan.

Aqui, dice Fernando Ortiz Monasterio al referirse al
equipo que trabaja en el Hospital Manuel Gea Gonzalez,
no existen dogmas aceptados. ¥ los que hay, estan para
retarlos. Esta es la filosofia que impulsa, hace ya tres
décadas, los avances efectuados en cirugia craneofacial
en México, generando respuestas ahf donde antes no las
habia®

Fotografia: Cortesia Pablo Ortiz Monasterio ©.
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Es la estancia de una casa en
algun barrio popular de Iztapalapa.
Un nifo arrastra encantado una
peguefia mochila; un muchacho y
una nifita ruedan un camién de
juguete mientras otra chiquita
deambula feliz en su andadera. Al
verme, una muchacha me saluda
carinosa, me toma de la mano y me
hace dar vueltas y vueltas sobre mi
misma. Es una tarde cualquiera en la
primera Comunidad del Arca que
existe en México.

JQué son las Comunidades del
Arca?En 1964 Jean Vanier, de origen
canadiense y formacién profun-
damente cristiana y catdlica, acoge
en su pequena casa, en un pueblo
de Francia, a dos hombres con
deficiencia mental que encontrd
abandonados en un hospital
psiquidtrico. Esta casa se convirtio
en la primera Comunidad del Arca;
después, estas comunidades se
multiplicaron y ahora son cerca de
100 en més de 30 paises.

Platicamos con la directora de la
primera Comunidad del Arca en
México, Martine Grousselle: “Yo vine
hace unos 11 afios y durante uno vivi
con una familia. No soy mexicana y
queriahacer del primer hogar El Arca
en México un lugar que tuviera un
poco las costumbres de la familia
mexicana, lo que nos permitiria
también dar a los nifios que ibamos
a acoger un ambiente conocido vy

que los vecinos (muy
importantes para noso-
tros) se sintieran en casa
en nuestra casa.”

JUANITA

“Después de ese afio comencé a
visitar hospitales psiquidtricos. Fue
en el hospital psiquidtrico infantil
donde conocia Juanita, tendria siete
u ocho afios, no lo sé, porque nadie
sabia nada de ella 'y como no habla
no pudo decirnada... tiene autismo.
Recuerdo que estabaenun pabellén
enorme donde habia muchisimos
nifios que parecian abandonados.
No habia mayores recursos.

“Juanita estaba amarrada; atada,
porque presentaba muchas con-
ductas agresivas. Me llamo la
atencion, tal vez, porgue su mismo
problema hacia gue no se interesara
en nada ni en nadie. Supe enseguida
que iba a ser ella a la que iba a
acoger, quiza por el desafio que
representaba; ella habfa pasado
cuatro o cinco afos en ese hospital y
no tenia ninguna relacion con nadie.
Su proceso de integracion fue muy
lento. Cuando la acogimos estaba
aislada, no nos veia para nada.
Deambulaba por toda la casa y, de
repente, hacia berrinches enormes,
jenormes!

“Le dimos mucha atencién...
mucho tiempo..., sobre todo a la
hora del bafio, las comidas vy la

acostada...; momentos de relacion
que pienso que ella nunca habia
tenido y que ni siquiera los podia
gozar al principio. De repente, un
diaJuanitaseacercéaunapersonay,
por primera vez, la mird; esto durd
unos... cinco minutos y luego volvid
a su mundo. Es muy impresionante,
porque fue el ambiente, el ambiente
que tratamos de darle y nuestra
atencion personalizada los que
lograron ese cambio”.

“En el hospital Juanita era una
desconocida: ‘Juanita desconocida’.
Estaba rapada. “Yo no sabia si era
nifo o nifa. Me impresiona cémo
ladespersonalizaciénimpide crecer
y margina todavia més al individuo”.

Cuando Juanita llegé a El Arca,
Martine y Sara ya habfan hecho
amistad con los habitantes del barrio
y con la parroquia, lugar importante
de reunién, comunicacion y pro-
yectos y habfan pasado mucho
tiempo platicandoles de Juanita vy
Dania.

La gente las acogié con mucho
carifio, dice Martine, “pero todavia
no sabian muy bien lo que pasaba.
Juanita tenfa grandes crisis. Se
autoagredia... Poco a poco la gente
seacostumbrod aver que Juanita unas
veces estd muy bien, contenta, y
otras hace berrinche. Eso es parte de



ella, y va a serlo cada vez menos.
Ayudarla es aceptarla también
a través de todas sus dificultades
personales”.

DANIA

Después llegd Dania. Habia
pasado unos 17 afos (nadie sabe
cuanto tiempo) en el hospital
psiquiatrico; tiene pardlisis cerebral
y deficiencia mental.

Cuenta Martine: “Dania fue
también un caso muy diificil, rehusaba
todo lo que podia ser positivo. Si le
comprabamos un vestido nuevo lo
rompia o ensuciaba enseguida; si le
deciamos ‘vamos de paseo’ vy la
poniamos en la silla de ruedas
enseguida se dejaba caer.

“No crecié con el derecho de
pedir algo para ella. Nunca habia
tenido la mirada de alguien que le
dijera ‘ti puedes, tvales, ti puedes

ser bonita’. Ella no se daba permiso
de estas cosas. Al principio trata-
tbamos de darle muchotiempo, pero
ella rechazaba la relacion; para
nosotros era muy dificilacompafiarla
porgue nunca recibiamos nada
positivo de ella. Me di cuenta que
necesitaba ser querida. Donde
estaba la trataban como sinoexistiera
y fuera incapaz de dar algo. En ella
descubri el amor gratuito, el que no
recibe nada a cambio.

“A partir del momento en que
Dania captd que, a pesar de todo, no
la ibamos a abandonar, que a pesar
de todo creiamos en ella, empezé a
dar. Esa es la gran prueba en E/ Arca:
Nuestra esperanza debe ser mayor
que la desesperanza gue habita en
ellos”.

“Dania me hacia pensar en un
cactus -contintia Martine-, que sélo
podia dar espinas pero que

necesitaba del agua para poder
crecer; habia que darle agua mientras
ella nos daba sus espinas.

“Un dia Dania pudo dar flores.
Estas flores son los dones que posee
cada persona. No son los dones que
elmundonos ensefa: productividad,
belleza, grandeza, sino dones o
valores que a veces olvidamos:
fraternidad, alegria, sencillez. El dia
en que Dania se permitié recibir,
aprendio a dar. Este es el proyecto
de E| Arca: cada persona debe
encontrar su dignidad para dar lo
que es.

“Dania tendria 21 afios cuando
enfermé de gravedad y dejo El Arca
para irse al cielo”.

CINTIA Y AURORA

Cintiay Aurora acaban de cumplir
cinco afos Y les hicieron una fiesta.
“Una fiesta refleja la alegria de estar




Juanita se divierte cuando hace collares.

todos juntos, celebra la vida -dice
Martine- y el gusto de que el otro
exista.

“Cuando estas nifias llegaron a Ef
Arca estaban literalmente pegadas.
Son siamesas, su mama murio y ellas
pasaron cinco meses entre la vida'y
la muerte en un hospital; después las
llevaron al albergue temporal de la
procuradurfa. Nunca habian tenido
una familia. A los 11 meses, después
de la cirugia que las separo, estaban
bastante débiles, no querian comer.
Apenas si guerfan vivir”,

Agui también el carifio y la
atencion fueron cruciales. En El Arca
existe un rito: De las cosas sencillas
de la vida celebremos cada mo-
mento, hasta el de la comida. Es una
forma de decirle al otro cuanto vale.
Para ello todo pretexto es bueno: La
fiesta, la comida, el juego.

Hoy Cintia y Aurora tienen cinco
afios; Cintia va a una escuela de
educacién especial y Aurora a una
guarderia.

TAVO

Tavo es ya un adulto de 21 afios
con sindrome de Down. Esta en El
Arca desde hace seis afios. “Cuando
llegd -comenta Martine-, pensé que

tenia cinco afos Yy resultd que tenia
15. Era chiquito y triste, pero cuan-
do sintié que aqui habia un lugar
para crecer comenzé a hacerlo.

“Todavia es muy chaparro pero
ya se ve como un hombre. Tavo vino
de la nada y ahora es panadero,
amigoy hermano. Ayudd muchisimo
a las nifas y pasé mucho tiempo
ensefiando a caminar a Aurora.

Respecto al trabajo en las
Comunidadies del Arca, nos dice su
directora: “Para nosotros es muy
importante que cada persona sepa
que pertenece a una comunidad.
Somos una familia y debemos
traboajar parejo”.

Cuando Tavoy Lalo (otro mucha-
chocondiscapacidades queviveen
el barrio) comenzaron a trabajar en
la panaderia, los panaderos le deci-
an a Martine: “Hay un horno que es
peligroso; se van a cansar; los demas
compafieros se van a burlar”.

Con el tiempo los panaderos
aprendieron a creer en los mu-
chachos. “Fue todo un proceso
-narra Martine-, al principio no les
exigian nada, ahora los necesitan y
esoeslomejor que les puedenlegar,
hacerles saber que su trabajo es
importante.

“Tavo esta muy contento porque
comenzo a ganar dinero, abrié su
cuenta de banco Y participa en los
gastos de la casa. Los lunes es el
encargado de comprar la cena con
su dinero”.

En las Comunidades del Arca
todos trabajan porque el trabajo
dignifica. Hasta Juanita, que al
principio tardaba horas en pelar tres
chicharos, coopera. No es impor-
tante la cantidad de chicharos que
logra pelar, cada chicharo se festeja
por el empefio que hay detras.

CHECO

Checo tiene parélisis cerebral; es
el que menos tiempo tiene en E/
Arca. La procuraduria lo encontré en
una casa abandonado y desnutrido,
junto con su hermanito.

“Nunca recibimos a un nifio si los
demas noestdn preparados -asegura
Martine-; para que otra persona se
integre es necesario que el resto de
nosotros esté bien. Sélo asi pode-
mos ofrecerle un lugar en la
comunidad. Hace afio y medio que
acogimos a Checo; ahora a ¢l le toca
crecer y ponerse bien para poder
recibir a otro muchacho como él”.

EL ARCA

El Arca, sostiene Ricardo Bucio
-presentado por Martine como el
préximo director- “no pretende ser
la respuesta a la problematica de las
personas con deficienciamental que
han sidoabandonadas sino unasefial,
dentro de este barrio, de que hay
cosas masimportantes que lamiseria
en que se vive, la desesperanza, el
desempleo, la droga, el alcohol, la
desintegracion familiar, etc. Una
sefial también, dentro de las
instituciones sociales, de que es
posible ponermés atencidnalaparte
humana que a la parte institucional, y
una sefial dentro de la Iglesia de que
ésta se renueva a partir de las
pequefias comunidades y a través
del amor”.



“Nuestro trabajo -concluye
Martine-, es muy cualitativo; con cada
personay asu tiempo. No importa si
No somos grandes. Se trata de darle
acadaquiénsulugar, sudignidad. La
persona gue acogemos tiene
derecho a lo que todos buscamos:
vivirenfamilia, en unacasita, construir
relaciones, tener amigos, trabajo,
etcétera”.

Segunexplican Martiney Ricardo,
las Comunidadles del Arca de todo
el mundo son como una gran familia
pero cada una tiene sus especi-
ficaciones: “Nosotros acogemos
nifos, en Francia sélo adultos.
Nosotros tomamos la opcién de
integramos con el barrio vy la pa-
rroquia; en Francia hay enormes
comunidades de 25 ¢ 30 casas y
una vida casi autosuficiente tra-
bajando en el campo”.

Sin embargo, el espiritu de las
Comunidades del Arcaes el mismo:
se trata de ir a donde estén los que

no han recibido nada, aquellos en
quien nadie piensa. Ellos también
SON Personas.

“Todos los seres humanos -dice
Martine- tenemos las mismas
necesidades: Ser queridos y querer.
Eso yo lo descubri en £/ Arca”.

Ricardo afade: “La sociedad no
puede construir un proyecto nuevo
ni puede proponer algo mejor a los
hombres si no parte de integrar a los
que estan marginados y excluidos.

“Nosdlointegrarlos sino ponerlos
enel centro, porque son los que més
necesitan. La sociedad, en cambio,
hace las cosas al revés. Los més
marginados en todos los sentidos
sonlos que siempre estanalos lados.
Los que estdn marginados desde el
punto de vista econdmico, fisico o
cultural nunca estan en el centro del
interés social ni politico.

“El Arca, en cambio, intenta
integrar al excluido y colocarlo en el
centro, donde se encuentre con la

gente. También podemos decir que
lo grande se construye a través de o
pequefio, y por mas que se hagan
enormes programas en todos los
sentidos, mientras no se vea asf lo
grande no va atener el resultado que
podria tener”.

“No hemos venido al mundo para
hacer cosas, sino para aprender a
Ser, -escribid Jean Vanier-, amar no
es dar riquezas, es revelar al otro su
propia riqueza, su don, su valor, su
capacidad de crecer”. ®

Si te interesa apoyar con un
donativo o trabajar como
voluntario en Las Comunidades
del Arca de México, comunicate
con Ricardo Bucio o Martine
Grousselle al teléfono: 8565353
en México, D.F.

fotografias: Veronica Macias.
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APARIENCIA

De todos los miedos, reales o imaginados, que
podemos experimentar hay uno que parece ocupar un
lugar sobresaliente: el miedo a no seramados. Este es un
temor que se genera en los primeros afios de vida y tiene
su origen en el temor a perder el amor de los padres. No
es un problema que tenga fundamentos |6gicos, aun
cuando podria agudizarse cuando los padres no son
carinosos, son descuidados o en el hogar existe algln
tipo de conflicto que hace que el nifio no crea ser lo
suficientemente bueno, hermoso o inteligente como
jpara merecer carifio. La ausencia de amor nos amenaza
desde la infanciay, aunque con frecuencia se suaviza la
iracionalidad de este temor, algo queda en forma
atenuada.

Posteriormente, el temor a no ser queridos se
convierte en su forma socialmente conocida: el temor
a ser rechazados. Aceptacion y rechazo son dos
aspectos de una misma cuestion y pardmetros de
nuestra conducta al inducimos a conseguir o evitar
alguno de estos dos extremos.

Buscamos, constantemente, la aceptacion
social y para ello somos capaces de las
acrobacias mas complejas, que van desde
soportar unos zapatos que nos aprietan
hasta sacrificar deseos, preferencias y
fragmentos de personalidad con tal de ser
aceptados socialmente por los amigos,
por los que nos ven, por todos aquellos
con los que por una u otra razén guere-
mos quedar bien. Esto incluye a la pareja,
a los padres, a los hijos, a los amigos y
hasta a los extrafos. Hacemos infini-
dad de malabarismos con tal de
hacemos aceptables a los ojos de
los demés.

Gréficamente podriamos descri-
birlo como un inmenso embudo en el gue la parte
ancha serfa la aceptacion social y en el vértice,
pequefio pero agudo, estarfa el deseo profundo de ser
especialmente amados por alguien.

ANNA ROSA
NAVARRO

Un mensaje sin palabras.

Lo paraddjico de esta situacion estd en que muchas
veces el tremendo esfuerzo de buscar aceptacion
consigue, precisamente, el efecto opuesto: el rechazo.

En la bUsqueda de aceptacion nuestro aspecto per-
sonal tiene mucha importancia; de ello se beneficia el
comercio que nos ofrece ropa, cosméticos, perfumesy
todo aquello que ayuda a que nos veamos mejor, a
buscar nuestro lado fisicamente més agradable. De ahi
el culto a la belleza que somete, especialmente a la
mujer, @ no pocas torturas. Sin llegar a
exageraciones, una persona
cuidadosa en su

o




, aparien-

1/ cia tendra un

¢ buen tramo del
caminoandadoen

M loque serefiere a la
{ aceptacion social.

No sélo es impor-
tante como me veo sino
mis ademanes, la forma
en que Como y me ex-
preso. El cuidado de la
apariencia debe exten-

derse hacia nuestros
 hijos.
\ En el caso de los
§ hijos connecesidades
} especiales, que de-
-| penden de nosotros
para la eleccion de la
ropa adecuada, ade-
4 mas de la pulcritud,
| debemos tomar en
Cuenta seriamente su
edad. Tal vez nos dé
miedo que al crecer
tengan que hacer fren-
te a la vida y, con
frecuencia, losvestimos
eternamente como
nifos, faltando asi a la
¥ . 4 A adecuacion natural
A al lugar y a las

0 circunstancias.

Un nifio con discapacidades puede ser
eficazmente ayudado en su integracion si sus padres
cuidan con esmero su presentacion. La apariencia que
mostramos al mundo es un mensaje sin palabras que nos
somete a la aceptacion del otro. No es una demanda

*., | explicita, sino implicita. Al expresarnos
adecuadamente en el vestirestamos pidiendo
discretamente aceptacion.
Pero resulta que al buscar la aceptacidon no
haciendo caso de lo que verdaderamente somos,
conseguimos lo contrario de lo que nos habiamos
propuesto: Hay muchas personas que, agobiadas porsu
necesidad de ser aceptadas, piden imponiendo y lo
gue generan en el otro es rebeldia o coraje. Hay quien
pide cediendoy lo que consigue es que no respeten sus
derechos. Hay quien pide con tanta discrecién que
nunca alcanza lo que desea. Hay quien pide tan
humildemente que siempre le toca el dltimo lugar.

El problema se origina cuando al pedir la aceptacion
renunciamos a lo que somos. Es totalmente vélido
Querer ser aceptado, pero no es preciso cambiar ni
traicionar laesencia de nuestro ser. Basta con sernaturales
y decidir que no queremos ofender la vista ni los
sentimientos de quien estd frente a nosotros. Basta con
recordar que nosotros somos parte de su paisaje
cotidianoc y que siempre nos sentimos agradecidos
por un dia luminoso, de la misma manera en que un dia
gris nos puede entristecer.

No tenemos que transformarnos para ser aceptados;
solo tenemos que ser como somos, cuidando de no
lastimar a los que estan a nuestro lado. Lo més bello de
la naturaleza es que no se tiene que adecuar a nada, sblo
tiene que ser. Nosotros somos parte de la naturaleza;
como ella, no tenemos que engalanarnos despro-
porcionadamente sino estar limpios de mente y cuerpo
y fluir libremente, como fluye despreocupadamente el
aguadelosrios. Laaceptacion llegard como consecuencia
natural de la limpieza de nuestras acciones®

Dra. Anna Rosa Navarro: Licenciada en Psicologia por la UDLA,
terapeuta de grupo por la Asociacion Psicoanalitica Mexicana.
Obra Grdfica: Claudia Montoya.
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ACEPTACIO
SOCIAL

Un camino de doble via.

W

RCI
EHRLICH

Lograr laaceptacion social, més que una habilidad, es
un arte. Aun cuando hay ciertos comportamientos que
los nifios pueden desarrollar para integrarse mejor, la
formula para lograr una aceptacion social plena sigue
siendo un misterio.

Todos los nifios necesitanamigos. Gracias a laamistad
podemos reconocer el valor del comparierismo, apren-
demos a compartir y a respetar lo que es de cada uno,
nos sentimos parte de un grupo y desarrollamos un
sentido de independenciay confianza. Los amigos de la
infancia son el primer eslabén en una serie de relaciones
interpersonales que, eventualmente, conducird al nifio
desde su nucleo familiar a la construccion de su propia
familia.

Tener un mejor amigo es especialmente importante
para que cada quien encuentre su lugar en este mundo.
El ser aceptado por otros hace que el nifio se sienta
importante, poderosoy admirado; ingredientes bésicos
para la autoestima y la confianza.

Las amistades durante la infancia también
proporcionan al niflo un espacio dénde expresar
sentimientos y conflictos. El juego da a los nifios la
oportunidad de resolver algunos de los conflictos
emocionales que viven como amenazantes.

Hay muchas razones por las que un nifio puede
sentirse reprimido en casa Y jugar con sus amigos le da
la oportunidad de expresar sus sentimientos libremente:
por ejemplo, si el nifio siente que sus padres son
demasiado duros quizé reproduzca esa conducta ante
su grupo de amigos. Durante el juego, él serd el doctor,
el padre o elegira representar alguno de los personajes
mas agresivos y dominantes de la tele; de esta manera,
el nifio compensa la actitud pasiva gue asume ante sus
padres. Sin esta oportunidad, los nifios tendrian que
enfrentar sus emociones solos y esto es algo que muy
pocos pueden resolver de manera exitosa.

La falta de amigos puede ser devastadora durante la
niez y la adolescencia. No tener alguien en quien
confiar de manera incondicional, alguien que sabes que
te apoyara siempre, puede hacer que el nifio se sienta
‘defectuoso’. Esto terminard por lesionar la autoestima
del nifio y sumirlo en la soledad. Crecer solo interfiere
con el aprendizaje social del nifio y niega una parte
fundamental de su personalidad.

Lasamistades delainfancia son funcionalesy précticas.
Los nifios que pueden convivir juntos, permanecen
juntos. Los niflos que tienen habilidades fisicas, buscan
aotros alos que les guste el deporte; los que se inclinan
por las actividades artisticas, formardn un grupo con sus
pares. Los relajientos tendran una buena camaraderia
entre si mientras gque los nifios que no hallen un grupo
generalmente se aislaran.

Ningun nifio es predecible. A veces los nifios que
tienen intereses comunes (el deporte) enfrentan rivali-
dades (ser capitanes del mismo equipo). Hay amistades
que se dan porqgue tenemos a la gente cerca, me refiero
a vecinos o compafieros de clase; es muy raro que los
nifios hagan amistad con chicos de otras colonias o
miembros de otro salon. También hay amistades que se
crean por los habitos de vida cotidiana (el mismo club,
clases fuera de la escuela) y otras se dan entre grupos de
la misma clase social o nivel cultural.

Es importante que los padres comprendan que no
hay un criterio universal para determinar el nimero de
amigos gue debe tener un nifio o lo que constituye una
buena amistad. Los padres deben estar conscientes de
las proyecciones que hacen de su propia personalidad
cuando interfieren en las amistades de sus hijos. Si los
padres tienen una actitud extrovertida, por ejemplo,
querrdn que sus hijos sean tan sociables como ellos;
pero si su hijo es por naturaleza timido o introvertido,
deben aceptarlo y no preocuparse innecesariamente.



Frecuentemente los nifios tienen periodos en los que
serodean de muchos amigosyotros en los que prefieren
estar solos. Si los adultos interfieren para forzarlo a
integrarse, cuando no es el momento pueden provocar
que se aisle aln mas o que nunca logre la cercania
necesaria con los demés para poder hacer un amisgo.

Nuestra sociedad da demasiadaimportanciaal hecho
de ser “popular”; tener muchos amigos se considera una
cualidad, esto no es necesariamente cierto puesto que
hay personas que tienen pocos, pero muy buenos
amigos, y hay otras que tienen muchas relaciones
superficiales, de tal manera que la diferencia puede ser
calidad vs. cantidad.

Algunos nifios de verdad notienenamigos, no porque
no quieran, Sino porque no saben cémo haceryconservar
unaamistad. Suautoestima es tan baja que pueden llegar
a ser hasta hostiles y actuar defensivamente cuando

“alguien trata de acercarse. Los nifios que se sienten
“rechazados”, ya sea por un pobre autoconcepto o por
lafamilia, pueden manifestar ese sentimiento aferréndose
demasiado a otra persona o tolerando abusos y
humillaciones de sus compafieros.

Los nifios con necesidades especiales tienen, ademas,
otros retos. No sélo tienen que lidiar con las demandas
especificas de su discapa-
cidad sino afrontar las
reacciones negativas de
algunos de sus comparieros
ovecines. Los nifios que no
tienen discapacidades ge-
neralmente sienten temor
antelas personas quetienen
una apariencia © compor-
tamiento diferente. Esta
actitud no es consciente. La mayorfa de los nifios evitan
aquello que noentienden. Una nifia de 10 afios me decia
que susamiguitos no jugabban conunvecino con sindrome
de Down porque “se sienten dudosos, a algunos les da
pena y un nifno me dijo que tiene miedo”. Cuando le
pregunté cudl era la razén del miedo, la nifia me dijo:
“Porque es diferente. Algunos piensan que se les puede
contagiar”.

Los padres que tienen hijos con discapacidades
enfrentan un dilema particular. Por un lado, quieren dar
laoportunidad de una vida “normal” a sus hijos; porotro,
quieren evitarles situaciones embarazosas yexperiencias
Que los vayan a lastimar. Encontrar el balance adecuado
es una parte integral del misterio de la aceptacion social
de los nifios con necesidades especiales.

Padres e hijos deben prepararse para enfrentar la
Ignoranciay falta de sensibilidad de la mayor parte de la
sociedad. Para que un padre pueda apoyarasu hijoante

Si el nifo se acepta
COmMO es Yy esta seguro de sf,
los demds aprenderan
a quererlo
y aceptarlo.

el rechazo de los demas, debe explorar primero sus
propios sentimientos en tomo a la discapacidad de su
hijo.

Los padres sufren al parejo que sus hijos; estan mas
concientes de las miradas, larisay los dedos que sefialan
en su direccion. El dolor es doble: por ellos y por sus
hijos. El resultado puede ser la construccién de una
barrera emocional ante las personas que no comparten
su problema. Sentirse diferentes lesiona la autoestima
de los padres que ven en la discapacidad de su hijouna
parte defectuosa de ellos mismos. Aquellos padres que
se sienten inferiores por la discapacidad de su hijo,
tenderéan a proteger excesivamente al nifioy conelloasu
propio ego, o intentaran forzar las capacidades de sus
hijos con objeto de hacerlos parecer “iguales que los
demaés”.

Obviamente, los nifios con necesidades especiales
necesitan, por una parte, proteccién y consideracion a
sus necesidades especialesy, por otra, estimulo para ser
como los demds. Los nifios que estan conscientes de su
discapacidad necesitan, hasta cierto punto, ser
protegidos de la insensibilidad de los otros; como
todos los nifios merecen tener una vida lo més normal
posible. Sin embargo, cuando la necesidad de los
padres de proteger al nifio
© de presionarlo a superar
sus limitaciones se origina
en una falta de aceptacion
consciente o inconsciente
delarealidad del hijo, todo
lo que hagan por ¢l estara
marcado porlaintolerancia,
la impaciencia y el enojo.
Estos sentimientos le
Crearan al nifio muchos més problemas que sus propias
dificultades de integracion.

La aceptacion social de nuestros hijos comienza en
casa, con la aceptacion emocional de la discapacidad.
Los nifios estardn mejor preparados para enfrentar al
mundo si sus padres y hermanos se reconcilian con la
realidad de que el nifio es diferente.

Reconciliarse con la realidad significa no crearse
falsas ilusiones ni permitir que el pesimismo y la tristeza
definan nuestras expectativas para el futuro. Asimilar
significa encontrar un equilibrio entre los sentimientos
de esperanza y optimismo con una dosis necesaria de
realismo; el amor con la verglienza:; la aceptaciéncon la
desilusion. Lafamiliaasimila cuando todosaman yapoyan
al nifio sin dejar de lamentar el hecho de que tenga una
discapacidad. Este equilibrio ayuda a que los padres
detecten aquellas situaciones en las que ellos y sus hijos
deben protegerse y cudndo deben hacer un esfuerzo




por integrarse al mundo. Cuando los
miembros de la familia aceptan
emocionalmente la discapacidad
pueden encontrar el equilibrio
necesario entre exponer al nifio a
retos cada vez mayores Yy aceptar las
limitaciones que la discapacidad le
impone.

Las demandas fisicas y emo-
cionales de un nifio con discapa-
cidad absorben, generalmente,
mucha atencion de la familia. Los
grupos de padres con necesidades
especiales, asi como la existencia de
esta maravillosa revista, son testigo
delas urgencias quetienen las familias
con necesidades especiales de
comunicarse consus pares, con otros
gue de verdad entiendan el reto de
crecer con una persona con
discapacidades en la familia.
Compartir nuestra experiencia con
alguien que ha pasado por el mismo
proceso hace mas facil laaceptacion
social, la comprensién, y valida
nuestras reacciones emocionales:
Adguellas que, a veces, nos apenan 'y
gue jamds seriamos capaces de
comentar con padres que no estan en nuestro caso.

Debemos ayudar a nuestros hijos con discapacidad
a vencer los obstdculos del camino: el rechazo, el
ridiculoy la ignorancia sembrados en nuestra sociedad.

Es importante que el nifio entienda su discapacidad,
sus potencialidades y sus limites. Pero lo mas importante
es que el niflo entienda que muchos adultos y la mayoria
de los nifios seran muy cautelosos antes de acercarse a
ellos.

Los nifios con necesidades especiales deben ser
comprensivos con las personas sindiscapacidad; deben
aprender a ser pacientes con las personas que no los
entienden. Deben perdonar la falta de sensibilidad y la
ignorancia de los otros. jla aceptacion social es un
camino de doble sentido!

Una de nuestras peores faltas como sociedad es el
hecho de no apreciar lo verdaderamente importante en
la vida. Nos perdemos, frecuentemente, en el
materialismo, la necesidad de acumular vy aparentar. Es
raro que traspasemos la barrera de nuestra ceguera
colectiva para comprender que lo verdaderamente
importante es saber quiénes somos, no lo que tenemos,
hacemos o parecemos. Los nifios con necesidades
especiales nos confrontan, precisamente, con ese reto.

A los nifios que nacieron con un cuerpo o unamente “no
tan perfectos”, Dios les dio la tarea de humanizar a la
sociedad.

Cuando padres y hermanos aceptan al nifio con su
discapacidad le danelrecurso emocional més importante
para aceptarse a si mismo. Si el nifio se acepta como es
y esta seguro de si, los demés aprenderan a quererlo y
aceptarlo. La aceptacion abre la puerta para que los
demés trasciendan ladiscapacidady lleguenalabelleza
interior que tenemos todos. No hay nada més perfecto
gue el alma de un nifio. Desafortunadamente, muchas
personas necesitardn ayuda para entender esto.®

* Dr. Marc I. Ehrlich: Licenciatura y doctorado en psicologia por Ia
Universidad de Austin, Texas; columnista del periodico "The
News": dedicadlo a la practica privada en psicoterapia y cursos de
relacion personal.

Hustracidn: D.G. Maria Luisa Mendiolea Ortega.




SABER PEDIR

Una necesidad especial que todos tenemos.

Quedamos de reunimos en una
cafeterfa y todos fueron llegando,
puntuales o no tanto, pero alegres y
ruidosos como mis alumnos del CCH
Azcapotzalco.

Tengo muchos afios de dar clase
y de nutrirme con las dudas, las in-
quietudes y la vitalidad de los
jovenes. Con estos muchachos, sin
embargo, hay algo més en comin:
todos tenemos una discapacidad.
Yonoveo, Brenda usasillade ruedas,
Rodrigo, Ana, Carlos Yy Nennette
tienen dificultades para caminar en
diferentes grados.

No hubo predmbulos ni intro-
ducciones. Cuando compartes algo
esencial no se requieren expli-
caciones. Setrataba de platicar sobre
nuestras necesidades especiales y
las dificultades, los modos y las
maneras mas eficaces de solicitar
ayuda cuando lanecesitamos. Todos
estamos de acuerdo en que a gente
quejumbrosa resulta intolerable as
Que se buscaba hacer proposiciones
concretas.

La primera cuestién ests en qué
pedimos. Adler habla de que todos
los seres humanos tenemos un
“espititude dominio”, unanecesidad
de dominar para autoafi rmarnos, y a
veces demandamos més de lo que
requerimos porque no estamos
seguros del afecto del otro,

Nennette lo expresa con claridad:
‘A veces pedimos cosas porgue no
sabemos cémo decir: jaqui estoy,
haganme caso!”

PERLA
RODRIGUEZ

Escurioso peroenmi experiencia
cuando tu pides “quiéreme” nadie
hace caso; sin embargo cuando
tienes seguridad interior vy la
proyectas la gente ve en ti o que
puedes dary se acerca.

Brendanos habla de sus vivencias:
“Entre més te aceptesyte quieras tu,
menos rechazo vas a sentir de los
demés. Cuandoestabaen secundaria
todavianome ubicabaen larealidad
de estar asi y fue cuando mas
rechazos recibi. Ahorita que mi
aceptacion es mayor eso me afecta
mucho menos”.

La clave estd en tratar de hacer
POr uno mismo todo lo que si
podemos, tener cada vez mds
logros enese sentido para poder
ubicaren qué momento estamos
pidiendo algo exagerado. Es
muy importante el respeto que
te ganas haciendo t( tu parte.

Ana nos habla de cémo se

La sencillez
Yy la amabilidad

son bésicas.
CARLOS



esfuerza por demostrarle a sus
primos gue no es tan burra como
ellos creen. “Aunque algunos no se
den cuenta, yo sé€ que soy unabuena
persona”, dice Ana.

Si nuestras demandas son exa-
geradas la gente puede sentirse
avasallada por tus necesidades,
temerosa de que empiecesadepen-
der de ella, de tener que dedicarte
mucho tiempo. Si nos mostramos
suceptibles también alejamos a la
gente porque entonces no sabe
cémo tratarnos, tiene miedo de
lastimarnos y mejor se va.

Tenemos que aprender a aceptar
que dependemos mas de los demas
y eso es duro. También tenemos que
entender que nadie tiene la obliga-
cién de ayudamos ni de saber como
hacerlo, y tenemos que aprender a
ser respetuosos del tiempo de los
demas y decidir a quién le pedimos
y coémo lo hacemos.

“Con un por favor, una sonrisa y
buen humor para aceptar los nos, ya
la hiciste”, dice Nennette.

Carlos estéd de acuerdo: “La
sencillezylaamabilidad sonbésicas.
Si tenemos una actitud cordial, a
pesar del rechazo v la indiferencia
de algunas personas, es probable

que nos abramos més puertas”.
Debo reconocer que para mi es
dificil pedir y que ése ha sido un
motor importante en mi indepen-
dencia. En esto de pedir cada
quién tiene sus maneras.

Romper con la
sobreproteccion

de los padres,
requiere de gran

fuerza interior.
RODRIGO

Nennette le pide sélo a la gente
que estd dispuesta a escucharla, a la
que no la ve como inferior. Rodrigo
no insiste cuando no le hacen caso:
“Me voy con las personas que
verdaderamente me toman en
cuenta”. Ana sélo pide cuando le
llega el agua al cuello.

“Tienes miedo al rechazo”,
diagnostica Nennette. Luego inter-
viene Brenda, “aunque uno se muera
de la pena debe quitar esas barreras.
Uno debe aceptar cuando de veras
necesita ayuda. La verdad es que
todos necesitamos de todos”.

Esto que dice Brenda es impor-
tante. Todos queremos una relacion
de igualdad en la que tU pidas pero
también seas requerido. Yo, por
ejemplo, disfruté mucho la prepa-
ratoria porque en los grupos de
estudio se valoraba mucho lo que
aportaba en las discusiones y mi
contribucién para armonizar el
equipo. Entonces la necesidad de
que me leyeran en voz alta no me
ponia en una situacién de inferio-
ridad. Mi discapacidad no era el
centro. Con ellos y después con mis
alumnos aprendi que “no soy
monedita de oro” y que la gente me
puede rechazar también por otras
C0sas que nada tienen que ver con
mi ceguera sino con simpatfas vy
antipatias naturales, como a todo el
mundo.

Todos estuvimos de acuerdo en
que para salir adelante con tus
capacidades vy discapacidades se
necesita madurar y uno de los
mayores obstdculos en este proceso
es la sobreproteccion. El mensaje
que recibes es que ti no puedes,
gue nadie tiene confianza en ti.

Romper con la sobreproteccion
de los padres requiere de una gran
fuerza interior. El miedo que ellos
tienen también estd dentro de ti.

Nennette recuerda con mucho
carifio a un instructor en un cam-
pamento que le ensefid que si podia
hacer cosas de las que ella no se



Brenda matiza: “Privilegios no,
pero si debemos explicar nuestras
condiciones. Yo puedo hacer las
mismas tareas que mis compafieros
peronecesito més tiempo, eso es un
hecho.”

“Dentro de todo, -dice Nennette-

tenemos una ventaja. No somos tan
populares pero a veces nosotros
conocemos a las personas que de
verdadvalen, alas que no les importa
cémo te ves o qué haces sino lo que
eres”.
Carlos valoramuchoasusam igos,
‘son muy buena onda: los busco
porque es la gente que me alimenta.
Con ellos siento un calor humano
muy fuerte”.

Tanto hablamos de cémo pedir
que ya se nos habla olvidado que
estdbamos en una cafeteria Y que no [J m

Aunqgue algunos
NO se den cuenta,
YO sé que soy

una buena persona.
ANA

Cuando tienes
seguridad interior,
Y la proyectas,

la gente ve en ti

lo que puedes dar

Yy se acerca.
NENNETTE

”

se vale consumir sélo seis vasos de

agua. Cada quien sabia exactamente i

qué necesitaba. Lo pedimos, como q > )

dijo Nennette; “con una sonrisa yun

por favor”,
Nos sirvieron enseguida :q

sentia capaz. Carlos aprecia a los
maestros que le exigen porque lo
tratan igual que a los demés.

Rodrrigo estd de acuerdo: “Lavida
no es fécil, tiene sus complicaciones
Y sus desengafios..., y si no te haces
fuerte...”

Es necesario asumir gue, por un
lado, tienes que demostrar que no
eres tan indtil como pareces, pero
también tienes que pedir ayuda
cuando la necesites e incluso
aceptarla a veces, cuando no la
necesites.

Yo uso diariamente el metro. No
necesito que me guien paraencontrar
el camino ni para bajar las escaleras,
peroderepente aparecealguien muy
amable a ofrecer su ayuda. Si Yo le
digoqueno, lomés probable es que
sesientarechazadoy la préxima vez
Que vea a una persona ciega, que s
necesite su apoyo, no se lo ofrezca.

Enlaescuelayen lafamilia uno no
debe pedir privilegios porgue eso
nos aisla de los demés. Todos los
privilegios tienen un costo.

Todos queremos

una relacion de igualdad
en la que tu pidas

pero también seas

requerido.
BRENDA

Perla Roclriguez Rivera, Licenciada

en Filosofia con estudiios de posgrado

en la Facultad de Filosofia de Ja UNAM.

Participaron en esta entrevista: Carlos Garcia

Camacho, Brenda Mesa Robles, Ana Prieto

Molina, Nennette Ramos-Urquide Lezama o
¥ Rodrigo Soberén Lopez. '




“lLa danzaterapia busca ser moti-
vo de gozo Yy esparcimiento para las
personas con discapacidades. No
preparamos ejecutantes de danzani
esperamos de los alumnos avances
espectaculares, nisiquieraapegados
a los cénones de estética conven-
cionales. El fin Ultimo de esta
disciplina es facilitar la expresion a
través de la danza”. Asi se expresa
Margarita Wirz, Directora General y
Artistica del Centro Universitario de
la Danza (CUD), Unica institucion en
México que ofrece la especialidad
en danza terapéutica.

Los antecedentes de la danza-
terapia estdn en la medicina del
deporte y en la expresién corporal.
Estas disciplinas, en boga durante
los primeros afios de la década de
los ochenta, se distinguieron por
abordartemas como larelacionentre
ladanzay el deporte y el estudio del

_anzaterapia

Nuevos pasos, nuevos retos.

YULIA ESPIN
VALENCIA

movimiento y sus repercusiones,
entre otros. Aungue en sus inicios no
contaron con un gran apoyo general,
poco a poco fueron ganando el
reconocimiento de una importante
comunidad gue buscaba llevar los
beneficios de la danza a otros
terrenos ademés del puramente
artistico.

Una curricula para
necesidades especiales

Con una vasta experiencia en
investigacionyestudios sobre danza,
Wirz se dio a la tarea de disefiar la
carrera de Técnico en Danza
Contemporaneaconespecialidaden
Rehabilitacion Fisica (Danza Tera-
péutica) que vio la luz en 1989.
Actualmente, esos estudios cuentan
con reconocimiento del INBA, la
Direccion de Educacion Fisica v la
Secretaria de Educacion Publica.

T P—

La carrera tiene una duracion de
tres afios, durante los cuales los
estudiantes abordan 4reas de cono-
cimiento como kinesiclogia, psico-
pedagogia técnico-artistica vy
materias complementarias. Alolargo
de cinco semestres los alumnos
estudian distintas discapacidades
(parélisis cerebral, deficiencia men-
tal, sindrome de Down, ceguers,
audicion limitada, autismo, entre
otras)para, hacia el final de la carrera,
especializarse en una de ellas.

“Queremos formaralumnosenlos
principios bésicos de la reha-
bilitacion para que, conscientes del
alcance de éstos, puedan participar
en la conduccioén y desarrollo de un
entrenamiento adecuadoatravés de
la practica dancistica -sefiala Wirz-.

“Hemos escogido la danza con-
tempordnea como la técnica idénea
para preparar a nuestros estudian-
tes, porgue consideramos que su
creatividad y espontaneidad les
ofrecen una gama muy amplia de
posibilidades paralaexpresion. Esto
es muy importante porque uno de
nuestros objetivos como terapeutas
es motivar en las personas con
discapacidades la creatividad vy la
expresion natural y propia.”



Cuatro ingredientes
de primer orden

El CUD ha titulado ya a su primera
generacion de egresadas. Una de
ellas, Maro Wejebe, trabajé con
jovenesinvidentes durante suservicio
social. La experiencia fue material
para su tesis y, actualmente, imparte
clases de danzaterapia para ellos en
la Casa de Cultura del Valle.

“Trabajo con ellos desde hace
cuatro afios y estoy convencida de
que ladanzaterapia los ayuda mucho
-asegura Wejebe-. La falta de
referencias visuales dificulta la
verticalidad de su postura y el temor
a chocar con los objetos que les
rodean acorta sus movimientos. Las
clases les ayudan a erguirse, a poder
alargar los desplazamientos de sus
brazos y piernas v, sobre todo, a
tener una mejor relacién con el
espacio.

“la danza fortalece su espalda,
su columna vertebral y sus piernas;
también aumenta su elasticidad,
equilibrio, ritmo y coordinacién, v,
ademés promueve la convivencia
porgue muchos de los ejercicios se
hacen en parejas o grupos.

“Uno de los retos mas grandes
que enfrenté en mis primeros en-
Cuentros con ellos fue encontrar un

lenguaje adecuado para dar las
indicaciones de la clase. Fso me
llevétiempoymucho esfuerzo, pero
valié la pena porque sé que lo que
hago les ayuda.”

En su desempefio como danza-
terapeuta, Wejebe ha encontrado
que hay cuatro elementos funda-
mentales en su profesién sin los
Cuales su trabajo serfa imposible.
“Amor, paciencia, ganas y conoci-
miento. Esto Ultimo es importante
porque sin él uno puede lastimar
con ejercicios incorrectos. Pero los
tres primeros me parecen vitales”.

Maro también atiende a un grupo
de nifios con sindrome de Down en
el Centro Universitario de la Danza.
“En ellos he visto avances muy
importantes. Asisten contanta alegria
Que es imposible no contagiarse”.

Estos nifios, indica Wirz, son muy
activos. “Al principio y al final de |a

clase hacemos un ritual, ayudados
con musica, para relajarlos. Fuera de
esos dos momentos, los motivamos
a expresar sus emociones”.

Los nifios con autismo, explica
Wirz, requieren de un trabajo casi
individual. “Muchos estudiosos al
referirse a ellos afirman que parecen
Vivir en una burbuja. En las sesiones
de danzaterapia les damos un trato

personal y también fomentamos el
que aprendan a tocar algln
instrumento”. Con las personas de
audicion limitada se utilizan vibra-
ciones y pulsaciones. Este método
esta intimamente vinculado con la
seleccion de musica adecuada para
relajar y estimular a los alumnos.

Los grupos, tanto de jévenes
invidentes como de nifios con
sindrome de Down, y otro més que
hace danza ensilla de ruedas, se han
presentado ya en el teatro Las
Américas y en el Julio Castillo ante
mas de mil personas.

Abriendo brecha y ganando
espacios por méritos propios, la la-
bor de los danzaterapeutas acerca
a las personas con discapacidades
no sélo la recreacién, gozo y placer
de la danza, sino también los
beneficios que de ello se derivan:
una postura mas relajada, una mejor
relacion con nuestro espac io, mayor
fortaleza y elasticidad, entre otras.
Condiciones apreciables en
cualquier situacién, y maés aun,
cuando de necesidades especiales
se trata.®

Para mayor informacién sobre
Danzaterapia para nifios y
jévenes con ceguera:

Casa de Cultura del Valle

Xola y Mier y Pesado.

Martes y jueves. 13 a 15 hrs.

Sile interesa cursarla carrera de
Danzaterapia u obtener infor-
macion sobre clases para nifios
Yy jévenes con sindrome de
Down, dirijase al Centro
Universitario de la Danza:
Colina de la Rumorosa No. 59,
Col. Residericial Boulevares,
Estado de México, C.P. 53140.
Teléfono: 3739878y 5961120

Fotografias: Archivo de Verdnica Macias,

tomadas en el Taller de Danza de Coyoacdn.
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Quizd de entre los muchos defectos con que nos
maldicen las hadas del mal a las que nadie quiere invitar
a su bautizo pero que de cualquier modo llegan,
implacables yvoraces, a deshacer gran parte de los dones
que las hadas buenas nos habian otorgado, uno de los
peores es la culpa.

Dicen algunos que la culpa no es indole sino
aprendizaje, y que la tradicion judeo-cristiana nos educa
en laculpa. Yo no dudo que la educacion refuerce el vicio
de la culpa, pero no creo que lo engendre porque tengo
hermanos que desconocen la costumbre de atormentarse
conlaculpay que hasta donde entiendo fueron educados
en los mismos valores que yo.

Por eso creo que es un asunto de indole contra el que
por lo mismo es muy dificil luchar. No hay razonamiento
que ayude y solo la cura, a ratos, el olvido. Digo a ratos
porque los culposos tenemos una excelente memoria en
lo que al recuento de nuestras culpas se refiere y una
habilidad impresionante para hacermos de nuevas culpas
en cuanto logramos olvidar algunas. Eso sf, nadie perdona
més facil que un culposo, porgue nadie sabe mejor lo que
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puede estar sufriendo el que pide perddny un culposo
no es capaz de hacer sufrir a nadie de culpa, entre otras
cosas, porgue No se siente capaz de cargar con la culpa
que le provocaria la maldad.

No hay tipo fisico ni corte de pelo que distinga a un
culposo de un no culposo; sin embargo, un culposo
puede distinguir a otro culposo a media cuadra de
distancia. Generalmente dos culposos no duran mucho
tiempo peleados, pero pobre de un culposo que agravie
aunno culposo, porque yatiene para sufrirunatemporada.

Hay muchos tipos de culpas, tantos como seres que
las padecen y manias que los acompafian, pero quiza
puedan dividirse primero en dos grandes clases: las
culpas de accién y las culpas de omisién. Trataré de
empezar por las menoresy después las dejaré llegarcomo
lleguen, quizé la memoria sea una buena organizadora.

Culpa de plato: Hay culpas chicas pero constantes.
Una de ellas es la que se siente al no poder mas con un
plato que todavia tiene comida; dejarlo equivale a oir la
voz de un papéa que dice: “a ustedes les haria falta una
guerra”. Comérselo equivale a cargar con la culpa de



haberse provocado algo tan desagradable como el
hartazgo. Yo recomiendo que se elija la primera culpa.
Uno puede levantar la vista a| cielo y decir para sf, no sea
Que se confunda todo el restoran: “ni modo, papd, no
estamos en guerra”,

Culpa de compra: Esta culpa la padecen més las
mujeres que los hombres Yy se da al volver a la casa.
Cuando salta, la acompanan lamentos y preguntas como
éstas: ; para qué com pré esto?, i cudnto costd? Me volvi
loca. Zapatos morados, ni que tuviera con quéponérmelos.
Salmén, ;quién se lo va a comer? Td eres la (nica en esta
Casa a la que le gusta. ¢ Para que siete libros si vas g leer
uno?, etcétera.

Esta culpa puede solucionarse regalando la compra
que la provoca y haciendo feliz a alguien prudente.

Culpa por pérdida: Los Culposos andan siempre tan
preccupados con alguna de sus Culpas que acostumbran
perder las cosas o permitir que se lasroben en sus narices;
después de lo cual Penan la culpa de su distraccién como
si hubiera sido la tnica de sy vida. Esta culpa deriva en Ia
certidumbre, también culposa, de que uno es idiota.
Desconozco el remedio.

Culpa doméstica: Afects fundamentalmente el suefio
dequienla padece, tambiéncon frecuenciaperteneciente
al sexo femenino. Tiene Que ver con la certidumbre de
quessi la casa camina es Porque el ama de casa se mueve.
La sola idea de que otros anden por ahi haciendo sus
Quehaceres mientras uno reposa la desvelada puede ser
intolerable. Esta Culpaprovoca las (lceras ylos dolores de
cabeza propios del ma| dormir.

Culpa de regafio: Estj es una clarisima culpa de las
que pueden ser de accién o de omisién. Dicen que un
regano a tiempo es mejor que mil sermones a destiempo,
pero dificilmente hay una Culpa tan &cida como la de
haber regafiado a un hijo en falso. Por eso los Culposos
8eneralmente cargamos con |a Culpa de no regafar
suficiente. Esa culpa, dicen, pasa la cuenta Cconeltiempo.
Yo le tengo terror. Se cura confiando en la buena entrafia
que uno les sabe a sus hijos.

Culpa ecolégica: Entré en ella movida por el fervor
con que mi madre y mi hermana militan en la causa de |3
basura y sus devenires. Antes era grato y relajante tirara la
basura; ahora se me ha vuelto una continua pregunta. ; A
dénde va a ir a dar esta cascara? ;Dentro de cuantos
decenios se desbaratars esta bolsa?; Quién recogerd este
Kotex? s Por qué estoy cooperando a que nos aplasten las
botellas vacias de champl y desinfectantes? ¢Por qué
permito que el sefior de la basura mezclelareciclable con
la orgdnica cuando ya la dividi? ;Por qué no hago el
esfuerzo de lavarla y llevarla a vender? ¢Coémo voy a tirar
una navaja de rasurar?

Culpa de exceso verbal: (Para qué dije eso? ¢Para
que conté eso? ; Por Qué tengo esta lengua imprudente?
Son preguntas que pueden acosar a un culposo durante

meses. Un descuido de medio minuto puede repercutir
en horas de mal suefio, en llanto y desasosiego, en
verglenzaeterna para un culposo. Casi slempre seaprende
tardey en cabeza propia, pero siles sirve de algo, amigos
culposos, oigan este consejo: no dejen hablar a sy ronco
pecho cuando esté cruzando por las emociones.

Culpa por silencio: Siem Pre es menor que la anterior
ytiene més fécil remedio. Pero trate usted de no olvidar los
cumpleafios, de no faltar a los pésames, de no callarse el
carifio cuando puede expresarlo, porquealgunossilencios
se vuelven abismos. “;Cémo no le dije?" es la frase que
acompana esta culpa.

La culpa por decir la verdad o I culpa por no decirla
sonderivaciones de las dos cu lpas antes descritas. ¢Quién
Me mandara ser honesto? ¢COmo puedo ser tan falso?,
SOn preguntas tipicas de estas culpas. Trate de evitarlas
porgue no remedian nada.

Culpa por autoagravio: Esta es una cul pa sofisticada
que han hecho proliferar los psicoterapeutas o sus teorias
escritas. “; Se ha dado cuenta de lo poco que se quiere?”
€S Una pregunta que puede conducir a un culposo a
Quererse alin menos. Soy de una vileza insoportable -se
dicen-. ; Cémo puedo sertan ruin conmigo mismo? Tengo
quequererme, tengo que quererme o mereceré un castigo.

Culpa conyugal: Por el sélo motivo de lo imposible
Que resulta estar siempre de buen humor, coincidir
siempre, o tener siempre el mismo 8usto por un restordn
O por el defecto de un hijo que no es sino Ia herencia del
propio, los cényuges discuten. Como en principio viven
juntos porque se Quieren, al rato la discusion se archiva.
Pero el culposo, ay el culposo que todo Io querria como
en los cuentos, no se quita de encima la piedra del Pipila
hasta que su pPropia alhéndiga no arde en [as llamas del
perddn. Mientras llega este fuego, el culposo puede pasar
horas de horror Que no ayudan a nadie, mucho menos ala
tranquilidad doméstica. Se recomienda no sacar esta
culpa de la casa POrque causa estragos inimaginables.

De vez en Cuando, escasos pero brillantes dias, los
Culposos amanecen libres de culpa. Entonces andan
como benditos por la vida, queriendo de mas, trabajando
de menos, déndose gusto en todo: intransigentes,
beligerantes, cantadores, hermosos.

Lo malo de estos dias es que de pronto los interrumpe
la mancha de una Culpa inasible v ruin como ninguna: la
idiota culpa de andar sin culpa.®

llustracion: D.G,
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.Crees gue los personajes de los
cuentos puedan vivir en tu casa?
Nosotros no lo creiamos, pero Andrea
nos dié una leccion. Leyo el cuento
Un idlilio muy picudo que viene en este
numero de Arard, le hechd un poquito
de coco y nos sorprendid con la
siguiente idea:

NECESITAS:

Tiempo, paciencia y buen humor. La
ayuda de tus papaés, solamente en lo
indispensable.

4 r fde M 4L

¥

MATERIAL:

e 1 par de tobimedias negras

(sin costura)
¢ 150 gr. de semilla de pasto inglés
© 300 gr. de aserrin

9 botones negros para gue sean
sus 0jos

* 1 conito de eucalipto, partido a la
mitad, para simular sus orejas.

SNCA.

*En las relaciones dificiles, y en el
nudo de la corbata, no corte lo que
pueda desatar.

eSon tiempos de ir a lo esencial.
Cuandounosabelo queessuficiente
es mas facil obtener lo suficiente.

¢ 1 botdn para la nariz

COMO HACERLO:

e Haz un nudo en la punta de la tobimedia y volteala para que el nudo y la puntera
queden en la parte interior.

e Rellenala media con aserrin hasta laaltura del tobillo. Entre més aserrin le pongas mas
grande vy gordo sera tu erizo. Cuando esté del tamafio que tlquieras ciérralo con
otro nudo, apretando muy bien para que quede firme y corta el sobrante de la
media.

» Moldealo con las manos para darle forma de erizo, cuidando que los dos nudos
queden en la parte de abajo para que no se vean.

e Haz unnudoen la punta de la otra tobimedia y volteala como hiciste con la primera.

¢ Mete tu erizo dentro de la segunda tobimedia.

e Rellena la segunda media con las semillas de pasto, cuidando que queden
sélo en las partes del erizo donde deben crecer sus “plas” de pasto. Es mas facil
si le pones un listén amarrado alrededor del “cuello” para que no le caiga pasto en
la cara.

e Cuando termines de rellenar. Hazle un nudo bien apretado para cerrarloy corta el
sobrante de la media. Procura que el nudo quede oculto en la parte de abajo.
Quitale el listén.

e Una vez cerrado moldea, otra vez, el cuerpo del Plas o Rosita la Picuda.

e Ponle sus ojos, nariz y orejas.

» Estiempo de darle un hogar: Siéntalo en un plato conaguay esperaaque laabsorba
y le salgan las primeras puas.

e Recuerda mantener a tu amigo siempre hiimedo y en un lugar donde le dé el sol.

eHaga una lista de cosas gratuitas
que usted disfrute y dese el tiempo
necesario para gozarlas.

eficientes son Jos resultados que nos
estén dando.

*Es muy dificil recortar los gastos de
educacioén vy terapias pero es hora
de evaluar, con objetividad, qué tan
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DORMIR TRANQUILO

Recientemente larevista Time publicé una nota en la que sefiala que las Gltimas

investigaciones sobre el fenémeno de “muerte en la cuna” demuestran que el
riesgo de asfixia en los bebés es mas alto si duermen boca abajo o boca arriba.
Lo més seguro para el bebé es dormir de lado. He aqui una buena idea para la
seguridad de los nifios y la tranquilidad de los papés.

El terapista Eduardo Olvera nos sugirié cémo hacer estos ‘rollos protectores’
que ajustando las medidas sirven también para posicionara los nifios mas grandes
cuandotienen problemas neuroldgicos o posturales que les dificultan elacostarse
de lado.

NECESITA:

® 1.5 metros de tela. Elija una que sea suave, lavable y de color alegre
(puede ser felpa o algodsn capitonado)

* 2 metros de velcro o contactel de una pulgada de ancho

* 2 metros de cinta para ribetear en un color contrastante

* 1 rollo de hule espuma aglutinada de 8 cm. de didmetro por 18 cm. de
largo, recubierto con hule €spuma suave de 1 cm. de espesor

* 1 rollo de hule espuma aglutinado de 13 cm. de didmetro por 30 cm. de
largo, recubierto con hule €spuma suave de 1 cm. de espesor.

* Las mediidas y cantidades sefislacias corresponden a un bebé de dos meses.
Para tomar las medidas de st bebé, vea el recuadiro: Cémo Tomar las Medidas.

MANOS A LA OBRA:

* Corte un cuadro de tela de 40 por 40 cm. Ribetéela para formar una colchita
* Cosa la parte suave de la cinta de velcro, o contactel, en cuatro tiras paralelas
® Forre los rollos con la tela Y cosaa lo largo la parte dspera de la cinta de velcro
* Fije los rollos a la colchita, ajustandolos a la distancia mas conveniente para su
bebé. Cuide que ejerzan una presion confortable sobre el Cuerpo del nifio, que
no le permita rodarse boca arriba o boca abajo
* El cojin abdominal debe permitir e movimiento libre de brazos Y piernas.
En caso de que no le quede comodo, recorte el rollo.

cabeza ¢
{ P

' COMO TOMAR LAS MEDIDAS:

* La colchita debe ser cuadrada de
una longitud proporcionada a la
del nifio

* El cojin abdominal no debe ser
mayor a la distancia entre la punta
del esterndn y la cadera del nifio

* El didmetro debe ser el mismo
que el del tronco del chico

® Para tomar la medida del cojin de
respaldo, flexione las piemas del
nifio y mida la distancia que va
desde la punta de las pompis
hasta el hombro

* El didmetro del rollo debe ser
5cm. més grande que el didmetro
del tronco del nifio

* En el caso de los nifios que tienen
un tono extensor muy elevado y
tienden a echar para atrés la
cabeza, arqueando la espalda, es
conveniente que el cojin de
respaldo llegue hasta arriba de la

Caricaturas: D.G. Magdalena Alvarez Alpizar.
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El Plas es un erizo pequefio y
gordinflén que un dia de invierno
se aventurd a pasear por la
pradera. Le gusto la aventura y
siguid un poco mas allg, pero en
invierno la noche cae pronto y
con la noche llegé la oscuridad.
El PUas estaba asustado. Sentia
frio por dentro y por fuera.

De pronto, acurrucada en la raiz
de un gran olmo, descubrié a
Rosita alias “la Picuda”. Ella era
una hermosa erizo, sonriente y
pizpireta. También habia salido a
pasear e, igual que él, se sentia
atrapada entre la noche vy el frio.
Aungue los erizos no ven bien en
la oscuridad, el de ellos fue un
amor a primera vista jEran almas
gemelas!

Se miraron, se acercaron; se
acercaron, se mirarony se
acurrucaron uno contra el
otro...Pero jqué poco les duré el
gusto! Antes de una hora, su amor
a primera vista se habia
convertido en un infierno. Cada
vez que se acercaban para darse
calor, el Puas y Rosita la Picuda se
pinchaban uno al otro. A veces
era ella la primera gque salia

aullando, lastimada, y el Puas
pensaba muy serio :"lo que pasa
es gue no me ama”.

Otras veces era €l el que corria a
refugiarse en otra raiz del arbol y
ella lloraba diciendo: “Primero me
lastima y luego me abandona”.
Pasaron toda la noche
buscéndose y huyéndose. En la
mafana estaban rendidos y
durmieron, a prudente distancia,
una larga siesta.

El primero en despertar fue el
Plas, pero ni abrid bien los 0jos
pues estaba triste, cabizbajo y
deprimido.

Acerto a pasar por ahi Conchita,
la tortuga, porqgue en los cuentos,
igual que en la vida, hay
encuentros oportunos.

Conchita era lenta pero segura y,
pasito a pasito, se acerco al Puas.
- Qué te pasa?

-Nada, dijo el Plas, al tiempo que
se erizaba.

La tortuga oy “nada”, pero vio
claramente que con todo su
cuerpo el Puas gritaba que le
pasaba algo muy grave.

Se acerco a €l y le dio un largo
abrazo de tortuga.

Los abrazos de tortuga son largos,
pacientes y no piden explica-
ciones.

El PUas empezo a llorar y, poco a
POCO, sus espinas se doblegaron
y se convirtieron en sedosos
cabellos que cubrian su redon-
dez. Sélo entonces Conchita
volvi a preguntar: ; Qué te pasa?
El PUas hizo un gran silencio.
Como Conchita nunca tiene prisa,
se sentd frente a €l , puso su pata
derecha sobre la del erizo y se
concentrd pensando: “Que sepa
gue estoy aqui, gue lo acompano,
que lo gue tiene que decir me
importa”.

El Plas, por fin, lo supo y hablo.
-Rosita no me entiende. Cada vez
gue me acerco me lastima con sus
puas.

Se quedd mudo largo rato,

pero esperar era la especialidad
de Conchita. Nunca cubria con
palabras las pausas de los otros,
sabia que cada quién es respon-
sable de su propio silencio.

-No sé como puede ser tan
agresiva; jqué puas tiene!,
parecen alfileres.



-Las espinas de Rosita son iguales
a las tuyas.

-Eso no puede ser -respondio
ofendido-, yo nunca he lastimado
a nadie.

-Eso es lo que tu crees.

El Plas se erizé para hacer la
prueba; pero Conchita, nada
tonta, se guardd en su caparazén.
Ahora le tocé al Pdas el turno de
ser paciente. Conchita no estaba
dispuesta a salir . En algun
momento, el Plas entendié que
tenia que guardar sus espinas
para que saliera Conchita y le
dijera lo que le tenia que decir.
-Tienes que aprender a usar tus
puas, igual que yo aprendi a usar
mi caparazon.

-No es tan facil, dijo el erizo con
tristeza, tU te quardas o te sales
cuando quieres, a mi las puas se
me paran cuando menos me lo
espero.

-Estas equivocado; las puias son
tuyas, tu las puedes usar como te
convenga. Yo, por ejemplo, me
guardo para descansar, para

pensar y también cuando estoy
enojada o tengo miedo.

Después de una larga platica Y
una mas larga préctica, el Plas
aprendio a usar sus armas sélo
cuando era necesario: se erizaba
Yy sacaba las plas cuando sentia
Que debia protegerse de algo,
cuando alguien lo atacaba, pero
también para rodar entre las
piedras o para recoger manzanas.
A la hora de la despedida fue el
Puas el que le di6 un gran abrazo
a Conchita

Luego se acercé a despertar a
Rosita y lo hizo muy suavemente.
No se erizo ni cuando ella lo
pinché por tercera vez en tres
minutos. Tuvo una paciencia de
tortuga para ensefiarle todo lo
que habia aprendido.

Para Rosita la Picuda también fue
un gran descubrimiento. Le costé
trabajo reconocer que sus
espinas lastimaban, pero le
encanté descubrir que también
servian para recoger las manzanas
Que caian maduras de los arboles

Y que si dominaba su miedo D
dominaba sus puas y podia dar

abrazos tan largos y amorosos H
como siempre habia deseado.

Ese mismo dia pudieron pasar un al
buen rato acurrucados, y para el y.8
verano ya habia siete erizos, en o
vez de dos, viviendo en las raices WA il
del viejo olmo® ' !

Demex '3,
llustraciones: D.G. Guadalupe Gomez.
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Con mucha frecuencia atraer las
miradas de la gente a mi alrededor
me resulta muy agradable. Mi
necesidad de atraer la atencion se
vio colmada cuando mi hija nacio -
era una hermosa bebé-; siempre que
salfamos se acercaba alguien que le
hacia apapachos Yy fiestas y yo me
sentia la madre més orgullosa. Esto,
por supuesto, me obligaba a cuidar
mucho el aspecto de ambas.

AUn ahora que Frida es ya una
adolescente, me preocupa tanto su
arreglo que ella misma protesta:
“iMami, si no somos tan importantes,
no creas que las personas se fijan
mucho en nosotras!”

Me complace notar que cuando
camino por la calle empujando la
silla de ruedas, sobre la que mi hija
va siempre sentada, ella no advierte
sobre sf las miradas de los demds; en
cambio, paramiresultan tan pesadas
que en algunas ocasiones he estado
a punto de caerme porgue voy tan
preocupada por como lucimos que
no me fijo que ya termind la acera.

A veces pienso gue mi afan por
lucir bien cuando salgo con Frida se
debe a que intento transmitir a
quienes nos miran algo asi como:
AQUIVA UNA EFICIENTE MADRE DE
UNAFELIZ NINACONNECESIDADES
ESPECIALES. NO NECESITAMOS NI
LA AYUDA NI LA CONMISERACION
DE USTEDES.

Me concentro en que nuestra
imagen de nifia-sobre-silla-de-
ruedas-con-mamada-anexa sea per-
fecta: que Frida se siente con la
espalda erguida, con los pies bien
apoyados sobre |os estribos, que su
peinado sea impecable y que luzca
una espléndida sonrisa (que no
siempre consigo puestoque lacorrijo
tanto que mas bien le provoco
tension). Tal es mi preocupacion por
lucir autosuficiente que en una

ocasién dejé mi bolsa colgada en el
respaldo de la silla de un restaurante
y cuando alguien se me acerco para
avisarme del olvido, antes de
escucharlo, le dije: “ino gracias, Yo
puedo solal”; cref que me estaba
ofreciendo su ayuda.

Mis obsesiones le resultan, a
veces, muy divertidas a Frida. Hace
poco convinimos conalgunasamigas
enjuntarnos para comer; Yo propuse
unrestaurante que notuviera barreras
arquitecténicas y que fuera de facil
acceso para la silla de ruedas, mis
amigas aceptaron la sugerencia y
guedamos de vernos en un
restaurante.

El dia de la cita tardé tanto en
peinar a Frida que ya no tuve tiempo
para mi, asi que mientras conducia
haciael lugarelegido me fui peinando
enelcoche. Lliegamos al sitio, bajé la
silla, ayudé aFridaasentarse, cheque
que lucieramuy linda, tomé mi bolsa
del asiento del coche, me la colgue
enlaespaldayentramosal restaurante
buscando entre las mesas la de
nuestras amigas.

Anuestro paso todos volteabana
vernos Yy alcancé a escuchar algunas
risas apagadas, me sentitan humillada
que al llegar a la mesa donde nos
esperaban -a punto de soltar la
l4grima- me derrumbé en la silla que
mis amigas me habfan reservadoyy...
jentonces lo sentil

Colgado en la parte trasera infe-
rior de mi sueter tenia el cepillo con
el que me habia estado peinandoen
el coche. Fuetan comica miexpresion
y la forma de arrancarme el cepillo
quetodas, incluidamihija, estallamos
en estruendosas carcajadas.

Desde entonces, antes de
sentirme humillada o admirada, me
pregunto a qué se deben las
insistentes miradas: ¢ Tal vez a que
llevo las medias corridas o el cierre
de la falda abajo?

Tere

Caricatura: D.G. Roberto De Uslar Alexander.




PARA SU BIBLIOTECA

PAULA, la carta mas larga del mundo

por Isabel Allende

“Tuve que esperar primero a que
mi hija respirara. Luego a que
despertara; y después, cuando el
diagnéstico sefialé que ya no habia
vuelta, aque muriera, aque nosufriera
mas. Lo Unico que me distraia en ese
afio, siempre a su lado, era escribir.”

Asirelatalsabel Allende -laautora
de novelas como la Casa de los
Espiritus y Eva Luna- el proceso de
dolorosa escritura que siguid con

PAULA, “un libro escrito para no
enloquecer y para distraer a la
muerte”.

Esta nueva novela surge, asi, del
dolor de ver a Paula sumida en un
coma que durd un afio, en el que
Isabel Allende se quedd cosida a la
camay a lasilla de ruedas en las que
su hija vivié durante doce meses.
Pero a pesar de esta virtual simbiosis
entre madre e hija, paraddjicamente

Editorial: Plaza & Janes.
366 paginas.

la historia que se cuenta es también
la de la iremediable separacion que
se da entre dos destinos: el de una
madre que daria lo que sea por
cambiarse por su hija, y el de una
joven que a los 28 afios ve bajar el
telon de su existencia.

Para Isabel Allende, el coma de
suhija-cuyas causas nisiquieradesea
indagar a fondo- es la puerta de
entrada a lo que ella misma llama un
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universo magico, que la salvé de la
brutal certeza de la enfermedadyy, al
final, de la muerte.

Pero en ese universo, el alma de
Isabel Allende queda totalmente al
desnudo. En la esperanza de que
Paula despierte en cualquier
momento, pero quizé sin recordar
de dénde viene ni qué fue lo que le
ocurrié, sumadre le cuenta suhistoria;
la del abueloy la de la abuela, la de
sumamay sus tios, la de su “granny”,
su papdy sus hermanos, la de su pais
y la de su propio trénsito por el
mundo. Con iremediables visiones
literarias -Allende hace de cada ser
que se cruzaen estaautobiografiaun
personaje de novela-, este regalo
maternal le permite tomar distancia,
separarse dolorosamente de Paulay,
finalmente, dejarla ir.

“Cuando Paula se fue -ha dicho
Isabel Allende- supe gue me habia
quedado con el amor que le di.

Entonces aprendi que lo Unico que
tengo en la vida es lo que he dado.”
Con este pensamiento en mente,
cuando le preguntan qué le diriaala
gente que padece un gran dolor
como el suyo, Isabel Allende sefala:
“Cuando uno le opone resistencia al
sufrimiento duele més, se hace intole-
rable. Yo me di cuenta que es mejor
abrirse, dejar que te invada, que te
pase al otro lado y te limpie. Por eso,
no se encielren, NO Miren su Propio
dolor, abran el corazdn roto para
que salga todo lo que hay dentro.
¢Cudntas madres, por milenios y en
todas partes del mundo, pierden
hijos? Este dolor que estoy sintiendo
lohansentidomuchas vecesmillones
y millones de madres. En la medida
en que entiendo eso y me abro, lo
sobrellevo mucho mejor.”
Endiciembre de 1992, Paula dejé
este mundo, pero para entonces
habia comenzado a existir en la
novela que hoy lleva su nombre.

Cuandoellasefue, Isabel Allende
siguid escribiendo la historia que
habiacomenzadoal lado desucama
de hospital para “poder concen-
trarme en otra cosa y para que el
tiempo pasara méas rapido”.

Y el tiempo se pasa, rapido
también, cuando seabordala lectura
de PAULA. Si cada novela de Isabel
Allende tiene la virtud de atrapar al
lector, de modo que uno no puede
dejar de leer pagina tras pagina, al
tiempo que teme que la historia se
acabaré pronto y ya no habra mas
que leer, con PAULA sucede lo
mismo, aunque es distinto. Distinto
porgue el lector se sabe enfrentado
a una realidad dolorosa que puede
estaralavueltade laesquing; distinto,
porgue cuando se llega a la Ultima
pagina entra como un sobreco-
gimiento, un dolor que se comparte
y del que, al mismo tiempo, se ha
aprendido.¢
Reseria por: Dolores Carbonell lturburu
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SEGURIDAD EN CASA

ungue casi siempre

nuestro hogar es el

lugar donde nos

sentimos mas segu-

ros, este puede estar
lleno de trampas; especialmente
para los nifios pequenos, los mas
avidos de investigar y explorar el
mundo que les rodea. Es poreso que
debemos abocamos a la tarea de
detectar y eliminar los peligros que
pueden estar presentes sin que nos
demos cuenta.

Es importante examinar nuestro
hogar con la meticulosidad de un
detective habitacién por habitacion.
Y con los ojos de un nifio pequeno.
Agachese y gatee de un extremo a
otrode la casa, tome en cuenta lo que
pueda parecerle atractivo a un nifio y
ante la duda... jquitelo! La seguridad
del hogar no se instala de una vez por
todas, es algo que debe revisarse
constantemente, puesto que los
pequerios crecen y se vuelven casa

Para detectar mejor los posibles
riesgos, los padres deben pensar en
funcién de la edad, el tamafio v las
habilidades de cada uno de sus hijos.

ANTES DE GATEAR.

Losaccidentes suelen producirse por distracciones como
dejar al alcance del bebé objetos con los que se puede
cortar, guemar o ahogar.

Tome precauciones como: no acostar al bebé boca
abajo mientras €l no pueda levantar la cabeza por si solo; la
distancia entre los barrotes de la cuna no debe ser mayor a
la base de una lata de refresco; el colchén debe quedar bien
apretado en todos sus lados, y al acostarlo retire todos los
juguetes de la cuna.

Aseglrese de gue el cordon del chupén sea lo
suficientemente largo para que llegue a la boca del bebé,
pero no tan largo como para que se ahorque con él; regule
con un termometro la temperatura del agua a la hora del
bario; revise siempre la fecha de caducidad de los alimentos
Que vaya a darle a su hijo; nunca deje a su alcance globos o
bolsas de plastico.

CUANDO YA GATEA.

El nifo puede alcanzartodo lo que estd a unaaltura de 40
cms. A partir de ese momento, y hasta los cinco afios, es la
etapa en gue serd mas propenso a tener accidentes, ademas,
es inquieto y puede caerse de la cuna o la andadera.

En este periodo es especialmente peligroso todo lo que
esta a nivel del suelo como cables, enchufes, cajones,
cubetasycordones. Recuerde que el bebé estd aprendiendo
a pararse, por lo gque utilizard como apoyo objetos més altos
que anchos (una lampara de pie, un ventilader) y tirérselos
encima. Tenga cuidado con lo que pueda jalar (manteles,
cordones de cortinas o persianas).

vez mas habiles y curiosos.

Coloque rejas en las escaleras de la casa y en ventanas si
Vive en apartamento, retire del piso la arena para el gatoy los
platos de comida y agua para su perro,

Evite comprar juguetes con aristas y clavos © que sean
demasiado chicos, y aseglirese de que la pintura con la que
estan cubiertos no sea toxica.

Utilice un tope para detener las puertas y evitar que el
peqguefio las azote o se machugue un dedo.

En adelante todos los anaqueles donde se guardan
medicinas, productos de limpieza, cosméticosy otros téxicos
deben permanecer SIEMPRE bajo llave. Los frascos deben
estar claramente etiquetados y jamads utilice un envase de
otro producto para almacenar téxicos (p.e. thinner en un
casco de refresco).

Cuando el nifio entre a la cocina debe haber siempre un
adulto conél; pues unavez que comience acaminaralcanzard
también los objetos que se encuentran sobre las mesas y
ofras superficies.

CORRELONES Y TREPADORES.

Cuando el nifo aprende a correr vy trepar alcanza
practicamente todo lo que no estd bajo llave. Es muy curioso
y le falta experiencia para reconocer los peligros; a esta edad
las prohibiciones no bastan.

En lugar de poner cerrojos a las puertas, ensefie a su hijo
atocar lapuertaantes de entrar. Recuerde que las habitaciones
cerradas con llave son trampas mortales, sobre todoen casos
de emergencia.

Es recomendable que ponga un tope en las llaves de
agua caliente de su regadera, lava manos, tina o bidet para
evitar quemaduras al querer jugar con agua.



SEGUROS E INDEPENDIENTES

ara ser independien-
te se necesita tener
informacion.
Dé a su hijo las
herramientas nece-
sarias para que pueda manejarse solo
en la casa:

eTodos los nifios deben saber su
nombre completo, edad, direccion
completayteléfono, ademds deltipo
de sangre, alergias y , en caso de
tomar medicinas, sunombre, cuando
tomarlas y en qué dosis. Si su nifio no
lo sabe o no lo puede decir, hagale
una plaquita grabada.

eElaboren juntos una lista con
nombres Y teléfonos de personas a
las que hay que recurrir en caso de

emergencia: vecinos, amigos, fami-
liares (Que vivan cerca y que Casi
siempre estén en casa). No olvide el
teléfono de la oficina de ambos pa-
dres.

eDecidan qué éreas de la casa
estdn restringidas y qué aparatos
electrodomésticos puede manejar el
nifio.

¢ Hagan un listado de las personas
a las que el nifio puede abrirles la
puerta cuando esté solo. Deje claro
que las personas que no estan en la
lista NO DEBEN ENTRAR.

Més vale pedir disculpas a algun
amigo més tarde que arriesgar la
seguridad del nifio.

No olvide que su hijo jamés debe
indicaranadie (conexcepciondelas
personas en su lista de emergencia)
Que estd solo; ya sea que se presen-
ten en la puerta o que hablen por
teléfono.

e Si el nifio tiene llaves de la casa
cuélguelas a un cordén para que las
lleve alrededor del cuello, debajo de
la camisa, y no las pierda. Asegurese

PARA SIEMPRE

de que las personas que puso en la
lista de emergencia tengan una copia
de su llave.

e Haga simulacros antes de dejara
su hijo solo en casa para poder
verificar que su pequefio sabe qué
hacer en todos los casos, y para que
usted se vaya tranquilo.

e Una buena medida es comprar
ldmparas de emergencia para gque
iluminen la casa en caso de que falle
la luz.

e Sj su hijo usa algun equipo espe-
cial como silla de ruedas, muletas,
audifono, bastén, etc. es importante
que siempre esté a su alcance.

Y PARA TODOS LOS CASOS:

A pesar de todos nuestros desvelos es posible que
alguna vez se produzca un accidente; por ello, nunca
debe faltar un botiquin de primeros auxilios.

Si alguna persona en la casa debe tomar un
medicamento especifico, incldyalo en el botiquin y
marque con tela adhesiva la dosis y la frecuencia con
que debe ser administrado. Es importante que todos
los familiares v las personas incluidas en la lista de

emergencia, sepan la manera de administrar el
medicamento o los cuidados especiales que hay que
tener con ese miembro de la familia. Esto es
especialmente importante en caso de que alguno de
sus hijos tome anticonvulsivos, insuling, etc.

Todas las personas que habitan la casa deben
saber dénde est4 el botiquin de primeros auxilios.




DESASTRES NATURALES

eAsesorese por un arquitecto o
ingeniero sobre el estado de la
construccién de su casa o edificio, ¥
pida que le indique los lugares mas
seguros en su casa, escuela y oficina
(bafios, marcos de puertas, trabes,
columnas y mobiliario resistente).

efije correctamente cuadros,
|&mparas, libreros, alacenas, cilindros
o tanques de gas, tinacos, refrige-
radores, lavadoras, etcetera.

e Aseglrese de que todas las per-
sonas que habitan, trabajan o estudian
en ese espacio conozcan el lugar

eMantengalacalma, recuerde que
ha estado preparandose para un caso
como éste y ya ha tomado todas las
precauciones necesarias.

*Silaemergenciasucede mientras
maneja su automadvil, detenga el
vehiculo (@ menos gque esté debajo
0 encima de algun puente o paso a
desnivel) y permanezca dentro del
auto.

eDesconecte laenergiaeléctricay
cierre las llaves de gas.

eCompruebe que las lineas de
agua, gas Yy electricidad no estén
dafiadas. Mientras tanto, no encienda
cerillos o encendedores y no opere
ningun interruptor eléctrico.

*No Uutilice el teléfono excepto
para reportar emergencias.

ANTES:

donde se guarda el botiquin de
primeros auxilios, una linterna de
mano, unradioy las pilas paraambos.

eDestine un espacio para almace-
nar alimentos enlatados, un abrelatas
y agua purificada suficiente para una
semana.

eSepa y ensefie a la familia como
cortar la energia eléctrica, el gas y el
asgua.

eSiempre localice las salidas de
emergencia o rutas de evacuacion en
eventos deportivos, restaurantes,
centros noctumos, etcétera.

DURANTE:

Si transita por lacalle aléjese de
ventanas u objetos colgantes que
puedan desprenderse. Busgue
espacios abiertos lejos de edificios,
arooles o lineas eléctricas.

*Repase |o que aprendié en los
simulacros. Busque el lugar mas
seguro, y una vez que pase la
emergencia mantenga la calma y
determine cuél es el paso siguiente.

DESPUES:

eSjalguienresultd herido, adminis-
tre primeros auxilios o llame una
ambulancia.

elimpie de inmediato derrames
de sustancias dafiinas, toxicas o flama-
bles.

e|nspeccione los dafios y, de ser
necesario, salga del inmueble.

*Realice simulacros de evacuacion
para asegurarse de que todos saben
qué hacer. Si tiene un hijo con
discapacidades solicite una citaen la
escuela para explicar a las maestras y
a todo el salén, las medidas de
emergencia que se deben tomar, en
toro a las necesidades especiales
de su hijo.

oSj usted es una persona con
discapacidades, asegurese de que
sus compafieros de oficina o
universidad sepan qué hacer en caso
de emergencia.

eNo utilice elevadores o esca-
leras.

s Aléjese de equipos de energia,
subestaciones eléctricas, bancos de
baterias, etcétera.

sLomés probable es queescuche
mucho ruido. No se alarme con el
ruido de cortoseléctricos, estruendo
de cristales u objetos que caen al
suelo.

eEscuche la radio para estar al
tanto de informacion oficial.

eEvite dirijirse a las &reas dafiadas
de su comunidad a menos que se le
solicite,

eDeje las calles libres para
vehiculos de emergencia.

eColabore con las autoridades.




NECESIDADES ESPECIALES

iempre trate a

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
MOTORA.

eRecuerde que la silla es ‘parte del
cuerpo de la persona’ y debe ser respe-
tada. Pregintele siempre qué tipo de
ayuda necesita.

el asillapuede teneralgunas “manas”,
asi que pregulnte como operarla. ¢ Estan
los descansabrazos, estribos y el cuerpo
delasillaasegurados; cuenta concinturén
deseguridad; déonde estael frenoy cémo
se opera?

eNotrate de impulsarlasilladeruedas
amenos que esté seguro de que puede
con el peso y el movimiento,

ePlanee los movimientos cuando
sague a una persona en silla de ruedas.
Evite las puertas angostas, escaleras, pisos
desiguales o mojados; esté al pendiente
de los objetos en su camino y pregunte a
la persona si conoce una ruta segura de
evacuacion.

® Habrd ocasiones en las que una
persona gue usa silla de ruedas tenga
que dejarla durante una evacuacion de
emergencia. Las personas que estén
asignadas para asistirla debben trabajar
con los mejores métodos de
levantamiento y movilizacién para
prevenir el riesgo de dafio fisico,
especialmente en personas que han
perdido la sensibilidad al dolor.

eS| es imprescindible cargar a una
persona para trasladarla, ella debe estar
preparada para dar las instrucciones
necesarias a guien la va a ayudar.

eEn situaciones donde estrechos
pasillos o escaleras no permiten el paso
de unasilla de ruedas u otros equipos, si

la persona con
discapacidad segun su edad; no
infantilice suvoz ni su actitud, expliquele
lo que van a hacer, déle la oportunidad
de decir cuéles son sus necesidades

cuenta con mas gente gue le ayude, una
silla fuerte puede ayudar atransportarala
persona.

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
VISUAL.

e Anuncie su presencia cuandovayaa
auxiliar a una persona con discapacidad
visual.

e|ndigue a la persona exactamente
ddénde se encuentran.

eExpliquele quién es usted, por qué
estd ahi y qué es necesario hacer.

ePreglntele su nombre vy utilicelo
siempre que se dirija a ella.

*Ofrezca su ayuda pero permita a la
persona decidir si la necesita o no.

ePermita que la persona lo tome a
usted del brazo en lugar de que usted
tome el suyo. En ocasiones es mas
recomendable que la persona gue no vé
camine detras de usted para esquivar
obstéculos.

Si usted estd guiando a mas de una
persona con ceguera, pidales que se
tomen de las manos.

eUse un tono de voz natural cuando
sedirijaalapersona, nogriteynole hable
a través de terceras personas.

oS la persona utiliza un perro guia
deje que sea ella quien le dé las drdenes.

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
AUDITIVA.

ela persona con discapacidad
auditiva debe llevar siempre consigo
libreta y lapiz para mandar y recibir
mensajes.

especificas, permitale tomar sus propias decisiones tanto
como sea posible y asegurese de que lleve los medica-
mentos y equipo esencial que necesite.

Nunca trate de salir atropelladamente de los lugares,
mejor busque un sitio seguro dentro de la construccién.

eHable despacio y naturalmente
cuando se dirija a una persona con
discapacidad auditiva. No es necesario
gritar pero si es necesario gue siempre lo
mire a la cara, y evite poner las manos
frente a la boca cuando hable.

eS| quiere atraer la atencion de la
persona con debilidad auditiva, cologue
sumanoensuhombro, o prendayapague
la luz.

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL.

¢Trate a la persona con normalidad y
respeto.

eExplique quién es usted, por qué
esta ahi y qué es necesario hacer.

eDirfjase a ella con términos claros,
simples y firmes.

eD¢ una indicacion a la vez.

eNo amenace, ridiculice o intente
reprimir.®

Fotografia: Lourdes Grobet
Disefio: D.G. Celia M. Gutiérez Noriega
Caricaturas: Magdalena Alvarez Alpizar
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Encasode

ME LLAMO: EDAD: ‘ '
VIVO EN:

TELEFONO: TIPO DE SANGRE:

ALERGIAS:

EN CASO DE EMERGENCIA DEBO LLAMAR A:

MI PAPA SE LLAMA:
NOMBRE DEL LUGAR DONDE TRABAJA:
TELEFONO DEL LUGAR DONDE TRABAJA:

MI MAMA SE LLAMA.:
NOMBRE DEL LUGAR DONDE TRABAJA: i
TELEFONO DEL LUGAR DONDE TRABAJA: :’,_;_

SI NO LOS ENCUENTRO DEBO LLAMAR A: f
NOMBRE: NOMBRE: I
TELEFONO: TELEFONO: b

NOMBRE: NOMBRE:
TELEFONO: TELEFONO:

*Asegirese que todos los nombres y direcciones que aparecen en esta lista estan completos.

TELEFONOS IMPORTANTES:
URGENCIAS MEDICAS, ESCUADRON DE RESCATE INUNDACIONES y FUGAS DE AGUA: 6543210

(ERUM): 5885100 EXT. 8727 y 8728 ATARJEAS DESCUBIERTAS: 5355343
CRUZ ROJA: 5575757 al 60 BASURA y BACHEO: 54206585
FALLAS EN ENERGIA ELECTRICA: 5464680 al 92

CRUZ VERDE: 06
ISSSTE EMERGENCIAS: 57507022 FUGAS DE GAS: 2770653; 27720653

SEGURO SOCIAL EMERGENCIAS: 2110018 CENTRO ANTIRRABICO: 78400311 79604260 7963770
BOMBEROS: 971e3436; 2714616; 27102275 TAXISCON RADIO LAS 24 HORAS: 2712560 51626020
LOCATEL: 6581111 39709414 51699220 54606410

* Si no vive en el Distrito Federal utilice una etiqueta autoadherible para poner los teléfonos importantes de su localidad y péguelos encima de los
que aparecen en esta pagina. Cologue esta lista en un lugar visible y cerca del teléfono.

Este material es una produccién de Arari©, Revista para Padres con Necesidades Especiales.
Tenancalco No. 13, col. Miguel Hidalgo, México D.F. c.p. 13410 Tel: 666-6099. v
Gracias al Patronato Universitario, Direccion General de Patrimonio, Departamento de Promocion y Desarrollo a u

y al Honorable Cuerpo de Bomberos de la Estacion de la Universidad Nacional Autdnoma de México
por las facilidades otorgadas para tomar la foto de portada.




