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EDITORIAL

Cuenta la tradicion Jasidica que un dia el Rabi le pidid al Sefior, su
Dios, que le mostrara el infierno. El Sefor le permitid ver un gran salén
lleno de hombres y mujeres sentados alrededor de una mesa, y en el
centro una vasija repleta de comida; cada uno tenia una cuchara cuyo
mango era tan largo que resultaba imposible llevarse la comida a la
boca. Hambrientos y cada vez mas desesperados lo intentabban una
y otra vez; pero el suplicio se hacia peor con cada nuevo intento.

ElRabi, entonces, le pidid al Sefior que le mostrarael cielo, yvid otro
salon. Como en el infierno todos estaban sentados alrededor de una
mesa en la que habia una vasija con comiday las mismas cucharas de
mango largo; sélo que aqui todos estaban felices y bien nutridos.
Habian aprendido a alimentarse unos a otros.

La diferencia entre el cielo y el infierno es la amistad.

Todos quisiéramos que nuestros hijos estuvieran sentados en la
segunda mesa. De todos los recursos que buscamos darles a través de
la educacion, uno de los méas importantes es la capacidad de hacer
amigos, de construir a su alrededor un ambiente donde puedan
contarconotrosy donde los otros cuenten con ellos. Quétranquilidad
saber que, cuando nosotros no estemos, podran vivir con gente que
disfruta su compafiia.

La amistad es esa relacion libre y aceptante en la que el otro nos
permite expresar y compartir una parte esencial de nosotros mismos.
Nos permite ser y, al mismo tiempo, crecer juntos. Lo que mas
agradecemos a los verdaderos amigos no es lo que nos dan sino lo
que, con su afecto aceptante, nos permiten ser'y compartir.

Aprendemos a hacer amigos viviendo desde la infancia en un
ambiente familiar amistoso: cuando la amistad es un ingrediente
esencial en la relacion de la pareja y en la relacién entre hermanos;
cuando los otros no son un medio para satisfacer nuestras necesidades
sino un fin en sf mismos; cuando la prioridad es la colaboraciény no
la competencia; cuando existe la enorme libertad que da sentirse
aceptado®

CON NECESIDADES

PARA PADRES
ESPECIALES
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Sorprendimos a Chayo
v a Pilar jugando
en el Espacio Escultorico.




Esta seccion es un punto de encuentro donde los padres pueden preguntar cuestiones gue solamente otros
padres -que han pasado por la experiencia de un reto semejante- pueden responder. .

Este espacio en ARARU esta abierto para que usted pregunte sus dudas y aporte su experiencia para resolver las
inquietudes de otros padres. jTodos podemos darnos la mano!

UNA ABUELITA
CARINOSA

Nuestra nietecita tiene un retraso
psicomotor importante; los médicos
dicen que se debe a que nacio pre-
matura. Ya tiene tres afios, se sienta
con ayuda y no puede caminar aun-
que, eso si, habla muy bien. Quere-
mos ayudar a nuestros hijos y
pensamos comprarle a Gina todos
los aparatos y equipo gue necesita.

Habiamos pensado llevarla a
Estados Unidos para comprarle su
andador, una carricla grande y una
silla especial que le recomendo la
doctora que la ve, pero con la
devaluacion ya no es posible.

Mi hija ha estado buscando un
lugar dénde conseguirtodo esoaqui.
¢ Alguien nos puede decir dénde?

Elvira Almeida
México, D.F.

Dario, el segundo de nuestros
cuatro hijos, tiene un problema gené-
ticollamadosindrome de Hallermann
Streiff, el cual provoca una forma de
enanismo. El crecimiento, aunque
muy lento en la infancia, parece

bastante armonioso hasta llegar a la
adolescencia, cuandoempiezan los
procesos deformantes.

Durante su infancia Dario fue un
nifio muy feliz, amigueroy divertido.
El ser el mas chiguito de sus compa-
fieros lo hacia parecer més listo que
los demasy, aveces, erael centrode
atencién en la escuela. Ahora tiene
13 afios, su problema ya no es
“gracioso”, ni para nosotros ni para
él. Estd sufriendo mucho vy se ha
vuelto mordaz, irénico y agresivo,
sobre todo con sus hermanos.
Necesitamos apoyo para ayudarlo a
aceptar su situacion.

Familia Legaspi
Meéxico, D.F.

UN ESPACIO
RESERVADO

Escribo para agradecerles la
calcomania con el simbolo de dis-
capacidad que me regalaron; me ha
sido muy Util.

También quiero plantear un
problema: Ultimamente hemos visto
mas rampas Yy lugares para estacio-
narse en la Ciudad de México, pero
nosotros vivimos en una calle muy
transitada, donde hay muchos
edificios de oficinas, y estacionarse
es cada vez maés dificil. Una de mis

hijas usa silla de ruedas y la oftra,
muletas; para nosotros es vital
estacionarnos en la puerta de la casa.
Solicitamos ala Delegacién Benito
Judrez un disco con el simbolo de
discapacidad para reservar un lugar
en lacalle, pero nos contestaron que
no lo pueden poner porgue son
solo para casas comerciales con
estacionamiento para sus clientes,
(Qué podemos hacer? ;A qué
autoridad detbemos recurrir paraque
den solucién a nuestro problema?

Lorena Murrieta
Meéxico, D.F.

UN CONSUELO
PARA ADRIAN

Tengo dos nifics, Jazmin de tres
anosy Adridn de unafio nueve meses,
quien fue diagnosticado con atrofia
cerebral y sindrome de West.

Desde recién nacido llora cons-
tantemente y duerme muy poco. A
veces me desespero porque no
puedo tranquilizarlo. En ocasiones
seautoagrede. Se meceritmicamente
emitiendo una especie de quejidoy
me ignora cuando trato de llamar su
atencién, como si no me viera.

Un terapeuta fisico que lo vié me
dijo que también padecia convul-
siones leves.



Ha tenido crisis febriles y hasta
hoy desconocemos su causa.

Adrian ha estado medicado para
controlar todos sus sintomas, pero
nada funciona.

Tengo varias preguntas: ; Qué
puedo hacer para controlar su llanto,
O para no desesperarme? ; Qué es el
sindrome de West? ;Qué puedo
hacer cuando le dan crisis o cuando
realiza movimientos ténicos? ; Qué
hago cuando no quiere realizar sus
ejercicios? ;Qué puedo hacer para
acabar con sus crisis febriles?

Necesito una respuesta cuanto
antes.

Norma Araceli Salcido
Guadalajara, Jal.

PADRES
' RESPONDEN

CUESTION DE IMAGEN

En el numero 12 de Arart el Ing.
Ibarra Veega buscaba orientacion
acerca de donde conseguir una
peluca para su hija Gloria de 13 afios
quien estd perdiendo su pelo debi-
do a la quimioterapia.

RESPUESTA 1: Soy estilista y leo
Avrarl desde que una de mis clientas
la trajo al salon.

En Plaza Inn -centro comercial
ubicado en Insurgentes Sur 1971-
hay una tienda de pelucas donde las
hacen a la medida; creo que es la

mejor opcién para Gloria. Alos trece
anos Gloria se debe ver bonita cono
sin pelo, pero siempre es bueno
tener una alternativa.

jAdelante, Glorial
Gabriel

RESPUESTA 2: Felicitaciones
porgue su hija Gloria estd superando
el cancer. Este es un duro reto del
que se sale con gran madurez y
alegria.

Respecto de la peluca, segura-
mente encontrara la mas adecuada
en: Carmella 523¢1308; Exclusivos
Best 60626665 o Marpel 2809433.

Nos ponemos también a sus
ordenes en nuestro Albergue
AMANC, donde tenemos una
variedad de pelucas que usted
puede llevarse a cambio de un
donativo.

Nuri Aguilera

Asociacion Mexicana de Ayuda
a Nifios con Céncer

San Francisco Tultenco No. 41
Col. Paulino Navarro

Meéxico D.F. C.P. 06870

Tel. 7410 3998 y 74109814

CALIDAD DE VIDA

La Familia Castillo Mesa busca
alternativas para su hijo Rafa quien
fue diagnosticado conesquizofrenia.

Soy lectora de Arard y espec-
tadora del Canal 22. La otra noche en
el Noticiario 9:30 hicieron una

entrevista sobre la Asociacion de
Familiares y Amigos de Pacientes
Esquizofrénicos.

Recordé la carta de la Familia
Castillo y tomé el teléfono, pues
pienso que todos debbemos ayudar:
AFAPE
Camino a Belén No. 85-206
Col. Sears México, D.F. C.P. 01120
Tel: 51528388/ 65829792
Lada sin costo: 91800200836

Una Aliada Secreta
Meéxico, D.F.

UN SEGURO, SEGURO

Ema y Juan Rendon necesitan un
seguro de gastos médlicos que cubra
a toda la familia. El problema es que
todos los agentes consultados les
dicen que no pueden asegurar a su
hija, quien tiene Pardlisis Cerebral.

Desafortunadamente seguimos
sin respuesta para tu pregunta.
Consultamos con el Sr. José Alberto
Mora, agente de Seguros La Provin-
cial quien mostré mucho interésy se
comprometi¢ a elaborar un plan
especifico para los padres que nos
encontramos en el mismo caso.

Seguiremos informando
Arard

(Tiene usted una respuesta para UNA
ABUELITA CARINOSA, PARA CRECER POR
DENTRO, UN ESPACIO RESERVADO o UN
CONSUELO PARA ADRIAN? ;Tiene una
pregunta sin respuesta?
Escribanos a Arart.




El dia27 denoviembre de 1995 la
Il Asamblea de Representantes del
Distrito Federal, Primera Legislatura,
aprobd la Ley para las Personas con
Discapacidad del Distrito Federal
gue fue publicadaen el Diario Oficial
el 19 de diciembre de ese mismo
afo. Estanuevalegislaciénesel resul-
tado de muchos meses de trabajo
del grupo de asambleistas encabe-
zado por Ignacio Robles y Jesus
Toledano de laComision de Atencion
Especial a Grupos Vulnerables.

La situaciéon de las personas con
discapacidad no estd vista desde
fuera; son los propios protagonistas
quienes hicieron las propuestas que
hoy se traducen en ley.

En este documento se sefialan
como prioritarios: los programas de
prevencion de la discapacidad,
y los de asistencia médica y
rehabilitacién; la orientaciény apoyo
para la obtencion de prétesis, Ortesis
y ayudas técnicas para la rehabili-
tacion e integracion; la orientacién e
informacién sexual; la orientaciéon y
capacitaciénalas familiasoaterceras
personas que apoyan a la poblacion
con discapacidad; la educacion es-
pecial; lacapacitacion paraeltrabajo;
las bolsas de trabajo; la eliminacién
de barreras arquitecténicas; laadap-
tacion de servicios de transporte
publico; programas especiales de
vialidad; servicios de turismo;
construccién de viviendas adapta-
das; el acceso a actividades de-
portivas, recreativas y culturales; la
admision en las guarderias publicas
de menores con discapacidad y la

promocion, proteccién y defensa
de los derechos de las personas con
discapacidad.

Entre las especificaciones de la
ley, el articulo10 sefiala que habré
estimulos fiscales, subsidios y otros
apoyos para la produccién o
adquisicion del equipo médico vy
demas accesorios gue las personas
con discapacidad puedan necesitar
para el transporte o lavida cotidiana,
sean nacionales o importados; se
daran incentivos fiscales a aquellas
empresas gue contraten a personas
con alguna discapacidad, asi como
a quienes realicen adaptaciones
fisicas en sus instalaciones con ese
mismo fin.

Establece sancionesaquienesno
respeten los espacios reservados
para uso exclusivo de las personas
con discapacidad.

EN TODO MEXICO

Las buenas nuevas no se reducen
al Distrito Federal. En todo el pais, de
acuerdo con los lineamientos del
Programa Nacional para el Bienestary
la Incorporacién al Desarrollo de las
Personas con Discapacidad, se han
formado comisiones de seguimiento
integradas por representantes de
las distintas dependencias de los
gobiemos estatales, de asociaciones
de personas con discapacidad y de
otras instituciones privadas que
apovan la integracion.

Son 26 los Estados delaRepiblica
en los que se han integrado y han
iniciado su trabajo estas comisiones.

En 10 estados ya se promulgd una
ley estatal para personas con disca-
pacidad; estos son: Aguascalientes,
Baja California, Campeche, Coahuila,
Durango, Guanajuato, Nuevo Ledn,
Oaxaca, San Luis Potosi y Sinaloa. En
ocho entidades mas se inicié va el
proceso legislativo.

Sabemos muy bien que la
integracion no se da por ley; es un
proceso de concertacion y educa-
cion social que requiere ir ganando
espacios a través del compromiso y
el trabajo de todos; pero el hecho
de que haya una legislacion que lo
sefiale nos abre las puertas para un
cambio real y definitivo.

Conocer la ley y hacer que ésta
opere; hacemnos responsables de
que otros la conozcan, entiendan su
sentido vy la apoyen es una tarea
prioritaria para las familias que tienen
hijos con discapacidades. Los
invitamos a leer estas nuevas leyes,
a estar pendientes de su reglamen-
tacion y a hacer llegar sus necesida-
des y sugerencias a los legisladores.
De nosotros depende gque no se
quede sdlo en letra impresa.®

Si necesita un ejemplar de la
legislacion del Distrito Federal o
quiere hacer algtin comentario o
sugerencia dirijase a la Comision
de Atencion Especial @ Grupos
Vulnerables. Asamblea de Repre-
sentantes del Distrito Federal en
Plaza de la Constitucion No. 7
Despacho 512, Col. Centro,
México D.F.



iADELANTE!

CON EL PROGRAMA

NACIONAL

El Programa Nacional para el
Bienestar vy la Incorporacion al
Desarrollo de las Personas con Disca-
pacidad es un compromiso que
adquiridel Presidente Emesto Zedillo
desde que postuld su candidatura.

En mayo de1995 qued?d oficial-
mente instalado el Programa. Desde
entonces el DIF lleva a cabo —junto
con instituciones publicas y priva-
das— acciones para promover la
mejor integracién social de las per-
sonas con discapacidad.

A ocho meses de haber arran-
cado, el Programa Nacional ha
logrado los siguientes avances:

e | a formulacion de 11 Leyes de
Integracion Social. Diez para cada
estado y una para el Distrito Federal.

e E| DIF v la Secretaria de Edu-
caciénPlblicacontindancon latarea
de incorporar a nifios con disca-
pacidad a las escuelas regulares.

e Sedistribuyeron libros de texto
gratuito en Braille y se atienden las
necesidades de 500 planteles de
Educacion Especial en el D.F.

e |3 Secretaria de Trabajo y
Previsién Social implementd cam-
pafias para la prevencion de
accidentes de trabajo.

e Fueron instaladas dos bolsas
detrabajo; unaen la Cémara Nacional
de la Industria de la Transformacion
y otra en DIF Zapata.

e E| 90% de los trabajadores de
mantenimiento de las instalaciones
deportivas y recreativas del Depar-
tamento del Distrito Federal, son
personas con discapacidad.

e Se instalaron dos Agencias del
Ministerio Publico Federal para la
atenciénespecificade personascon
necesidades especiales.

e Se han remodelado cines,
teatros, bibliotecas, museos y otros
sitios de cultura para facilitar el
acceso de las personas con
discapacidad. Esta misma tarea se
llevé a cabo en jardines, plazas
publicas, centros comerciales,
centrales camioneras y aeropuertos.

® Se hizo un reconocimiento a
los deportistas condiscapacidad tras
surachadetriunfos encompetencias
de nivel intermacional.

e En diciembre de 1995 se
organizaron los XXIl Juegos Depor-
tivos Nacionales sobre Sillade Ruedas
en los que participaron més de 800
deportistas de todo el pals.

e Durante el Conteo de Poblacion
y Vivienda 1995, el Instituto Nacional

de Estadistica, Geografia e Informa-
tica (INEGI) repartid 24 millones de
cédulas para el registro de personas
con discapacidad. El plazo para la
entrega de estas cédulas se extendid
hasta diciembre de 1996.

e En 1995 quedaron constituidas
26 Comisiones Estatales del Programa
Nacional cuya funcién es trabajar en
beneficio de las personas con
discapacidad.

Este es un breve resumen del
trabajo interinstitucional que se lleva
acabo -anivel nacional- para otorgar
a las personas con discapacidad
oportunidades de intregracion en
todos los dmbitos @

Fotografias: Cortesia del DIF




Alianza para la vida
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Alrededor de los cuatro =
afios aparece en el mundo Eg
del nifio la posibilidad de
enriquecerse con la amistad. Los
amigos son fuente de alegria,
consuelo y apoyo; en su compaiia
transitamos por la vida con los
inevitables altibajos, y ellos repre-
sentan la compafila comprensiva
pues por eso fueron elegidos entre
todas las personas que desfilan ante
nosotros.

La capacidad de relacionarnos
con ellos sufre transformaciones en
la medida en que vamos creciendo
y aumenta el interés en lo que nos
rodea. Durante la infancia éste se
circunscribe a los juegos Y activida-
des escolares; en la adolescencia
empezamos a compartir la inquie-
tud por el sexo opuestoy la sorpresa
reflexiva ante aquellos estados de
animo, tan cambiantes, de esa
época.

En los amigos nos vemos refle-
jados; ellos nos confirman en lo que
Creemos ser'y comparten la angustia
de la busqueda de una identidad,
del nicho en el cual vamos a
colocamos.

Es por eso que se vuelven tan
importantes los compareros de la
turbulenta adolescencia. Aun antes
de saber quiénes somos nos
buscamos en el afectoy laimpresion
que les causamos, yen laaceptacion
que de ellos recibimos.

Los cambios a que nos obliga la
vida aumentan los conocimientos, y
enelcampodel estudioy del trabajo
la amistad adquiere un tinte especial
por los suefios compartidos. Méas
tarde, en lamadurez, algunosamigos
reapareceny otros sevan. Sisabemos
apreciar su valory los cuidamos, los
amigos permaneceran; fieles compa-
fleros que caminan por vias paralelas
en el tiempo, pero en sus propias
trayectorias. Se van haciendo cada
vez mas valiosos e insustituibles
porque nadie como ellos, los
contemporaneos, pueden compartir
las vivencias que dejaron huella en
las respectivas historias.

Un recuerdo es doblemente her-
Moso sitenemaos unamigo con quien
compartirlo. Curiosamente, las malas
experiencias seatentan sihayamigos
alrededor que ayuden a soportar la
pena o sufre a nuestro lado.

También en el matrimonio la
amistad tiene mucho peso porque
se comparte esa especie de
complicidad que hace de laamistad
una de las experiencias més gratas
de la vida. Si en la convivencia
prolongada del matrimonio hay un
clima de afecto y respeto, la
complicidad adquiere un tinte
travieso y solidario; un vinculo que
aumenta el placer de la presencia
del otro. Ademas, como la amistad
se basa en una afinidad, el amigo
representa un pedazo de nosotros
mismos. No necesariamente los
amigos tienen que ser iguales;
muchas veces nos complementan

/ISOS

porgue en ellos admiramos algo de
lo que sentimos carecer. Lo més
hermoso es que ese algo habla més
directamente al corazén que a la
cabeza.

Educar para la amistad

Por la importancia que la amistad
tiene en la vida, es bueno ver como
nuestros hijos viven y conservan esa
experiencia. En todos los casos ésta
debe basarse en una auténtica
reciprocidad que fluya libremente
de un amigo a otro, porgque en
ocasiones, entre dos personas que
se dicen amigos, esta igualdad no
existe, 0 se rompe.

En los nifios con alguna disca-
pacidad es conveniente estaratentos
al desarrollo sano de su autoestima
para que la igualdad con los amigos
llegue a establecerse solidamente.

La amistad no es un favor que
alguien nos concede, es el encuentro
de dos anhelos orientados en la
misma direccion; por lo tanto nadie
puede estar arriba o abajo cuando
setrata deamigos. El nifioconalguna
discapacidad es especialmente vul-
nerable debidoa las dificultades que
para ¢l tiene un desempefio que
puede ser facil para cualquier otro.

La imagen que los demds tienen
de nosotros se basa en el concepto
que tenemos de nosotros mismos.
Dado que la vida es dificil y
constantemente planteadificultades,
en ocasiones se desarrolla un
sentimiento de poca estima del
propiovaler. En los nifios que deben



remontar las dificultades especiales
de su discapacidad, la autoestima
puede estar disminuida y llevarlos a
unatoleranciaexcesivaen las diferen-
cias con los amigos. Tener una disca-
pacidad no los hace inferiores v,
comoentodarelacién, esindispens-
able quelaamistad esté fincadaenla
confianza, el respeto y la igualdad.

Reforzar la autoestima

A menudo se habla de tener, de
tomar conciencia. Esto significa més
que aumentar la capacidad de
reflexionar sobre nosotros mismos y
de evaluar objetivamente una
determinadasituacion. Tiene que ver
con el sistema de valores que rige
nuestra vida; si éste es congruente
con nuestros actos nos sentiremos

bien, afirmados, fuertes y confiados
en la vida. Si lo traicionamos nos
sentiremos inadecuados Y elabora-
remos un concepto pobre de
NOSOtros mismosy, en consecuencia,
nuestra autoestima saldré lesionada.

Sipara una persona lahonestidad
es un valor importante en su vida y
vive de acuerdo con ella, se sentird
bien. Pero, si para obtener alguna
ventaja traiciona su honestidad por
conseguir algo material o el aprecio
dealguien, algoensuinterior le estara
diciendo que haobrado mal, queno
se ha respetado, que no ha cuidado
ese valor primordial que habia
elegido pararegir suvida. De ahi que
se hable tanto de la crisis de valores
por la que atraviesa nuestro mundo
actual, porgue aquellos valores de

rectitud, honory bondad parecen, si
no pasados de moda, por lo menos
haber sido postergados por la
ambicién y sustituidos por la fuerza
del dinero.

Al ser capaces de convertimos
en el objeto de la propia reflexién
adquirimos esc que se llama
conciencia; ese saber gue existimos
de una determinada manera. ; Cémo
somos a nuestros ojos? ¢ Reaccio-
namos adecuadamente; somos
demasiado complacientes o quizé
demasiado intolerantes?

Constantemente estamos en un
proceso de autoevaluacién v,
cuando el resultado es negativo, la
consecuencia es un sentimiento de
malestar e inadecuacion que llega a
incapacitarnos para actuar. La
dignidadesunvalory ladignidad de
una persona no tiene precio. Es facil
saber cudndo hemos permitido algo
que la lesione, porque enseguida
nos sentimos mal. El malestar se debe
a que nos hemos faltado al respeto
gue nos merecemos o, lo que es lo
mismo, nuestra baja autoestima nos
ha hecho aceptar una ofensa, un
desprecio o cualquier otra forma de
humillacién sélo para que no nos
dejen de querer,

En ocasiones un problema de
baja autoestima puede hacer que un
hijo no se valore en su justa medida.
Con nuestro amor y experiencia,
mirando siempre primero como esta
nuestra autoestima, podemos ayu-
darlo a recuperar la suya. Es triste ver
a un nifio decepcionado porque su
amiguito no vino o0 no quiso jugar
con él; pero es més triste verlo
rebajado para conseguir la atencion
gue tanto necesita. Rebajarse siempre
resulta mas caro y muy doloroso...,
por mucho gue necesitemos ser
amados, solicitados o populares ®

fotografia: Cortesia de Ana Prieto

Dra. Anna Rosa Navarro: Licenciada en
Psicologia por la UDLA, terapeuta de grupo
por la Asociacion Psicoanalitica Mexicana.
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Carmina

Trazos firmes... una vida propia

Carmina asegura que el arte la encontrd a ella... Encuentro afortunado que ha dejado, en mds
de diez afios, numerosos lienzos plenos de belleza. Esos trazos también delinearon su
experiencia como mujer independiente, esa que ha plasmado en su Taller de Sensibilizacion
dirigido a padres de nifios con discapacidades, con el fin de apoyarlos en su tarea educadora.

La educacion de
un hijo presenta gran-
desretos, yenel caso
de los nifios con
necesidades espe-
ciales, unofundamen-
tal es prepararlos para
llevarunavida propia.
En esta tarea la acep-
tacion de la disca-
pacidad vy el miedo
son aspectos que
pueden hacer la dife-
rencia entre el triunfo
y el fracaso.

En opinidon de
Carmina Hernéndez
“la integracion ofrece
a quienes tenemos
alguna discapacidad
la oportunidad de
convivircon lacomu-
nidadyde desarrollar
nuestro potencial”.

Ella lo comprobd
desde el jardin de nifios. “Claro que la que més sufrié fue
mi mama. Me llevaba a uno, me rechazaban y entonces
habla que buscar otro. Yo, en cambio, me la pasaba muy
bien conociendo muchas escuelas”. Sin embargo,
cuando Carmina ingreso a la primaria su pardlisis cere-
bral la convirtié en blanco fécil de las bromas de sus
companeros. “No fue facil —-comenta—, en gran medida
por la actitud de quienes dirigian la escuela ‘activa’.

Eraunadelas prime-
ras en su tipo y mas
que darnos libertad
Creativa propiciaba
el libertinaje.

No habia limites
a nuestra conducta
ni didlogos frente a
las actitudes nega-
tivas. El director me
decia: ‘Ni modo, la
vida es asi’: v fran-
camente me lo creif.
Después fui a otra
escuela y descubrf,
afortunadamente, lo
errdneo de su pre-
diccion”.

El calor de los
amigos se sumé al
apoyo de los papés
ydesuterapeuta de
lenguaje. “Todos e-
llos vitales para tener
una carrera, unavida
propia, y para tener acceso a otros caminos, a otras
actividades que me satisfacen y, sobre todo, poderme
comunicar”.

La parélisis cerebral afectd sus habilidades motoras y
de lenguaje, lo cual dificulta su desplazamiento y su
diccién, pero no impide su comunicacion verbal y su
desarrollo como pintora, ni sus trabajos en grabado, y
telar.



Con el apoyo de sus padres y maestros de pintura, en
especial de Vicente Gandia, y de su terapeuta de len-
guaje, Carmina se hizo de un lugar como profesionista;
pero, sobre todo trazo su propia vida.

El Miedo:
un motor, no un freno

Tal vez uno de los obstaculos més dificiles de vencer,
cuando de integracion se trata, es el miedo al rechazo.
“Ese temor —afirma Carmina— estd presente en todos
durante toda la vida y no es prioritario de una persona
con discapacidad, y quizé sea mayor en los papas
debido a la necesidad de proteger a sus hijos; pero es
por ello que hay que tomarlo como un motory no como
un freno.

“Si ellos aceptan su miedo, y en lugar de esconder a
su hijo lo sacan de su bola de cristal, a pesar de lo
doloroso que resulte, permitirdn que €l construya su
independencia, si no fisica, s mental y emocional. Creo
que todos los esfuerzos de los papas y profesionistas
que apoyan a nifios con discapacidades deben
encaminarse hacia ese objetivo.”

Un claro ejemplo fue la relacion de Carmina con su
terapeuta de lenguaje. “Ella me dice ahora que habria
podido tenerme afios Yy afios haciendo ejercicios de
respiracionyvocalizacién paraque mi diccion fueramas
clara. Pero prefirié aceptar que yo tenia un limite, y que
era mas importante que usara mi Voz para comunicarme
y asi adquirir, poco a poco, Mi propia expresion”.

Por supuesto, esto implicd un reto adicional para
Carmina; seguramente no fueron pocos quienes optaron
por “darle la vuelta” al esfuerzo para escucharla y
acostumbrarse a suvoz. Los quelaseguimos escuchando
hemos podido conocerla y hemos recibido una
inolvidable leccién de vida.

Apoyos para la libertad

Carmina inicié su contacto con las artes plasticas
después del CCH, aungue siempre habfa dibujado. A
partir de 1981 dedicé la mayor parte de su esfuerzo a
la pintura.

Entre sus maestros se encuentran —ademas de Vicente
Gandia-Gilberto Aceves Navarro, Pedro Ascencio, Pedro
de la Rosa, Felipe Jiménez Jaramillo.




Ha participado en casi una veintena de exposiciones
individuales y colectivas y ha sido distinguida como
Becaria por el Fondo Nacional para la Cultura y las Artes.

Durante cinco afios, Carmina dirigié un taller de artes
plasticas para nifios con impedimientos fisicos de
escuelas especiales. “Entendia muy bien sus limitaciones
Y su entusiasmo por aprender —explica—. No pasaba asi
con la actitud de sus padres y maestros, a quienes
criticaba constantemente y pensaba que no los
motivaban lo suficiente. Un dia que conversaba sobre
eso con mi madre ella me dijo: ¢ Tt crees que es f4cil ser
padre de un nifio diferente?” La pregunta la llevé a
considerar el otro lado del problema y a percibir el
mecanismo de la sobreproteccién, del miedoal rechazo
y la angustia de los padres de hijos con necesidades
especiales.

Como resultado de esa reflexién, Carmina disefié un
Taller de Sensibilizacién denominado Lugar Comun de
lo Diferente, el cual busca ofrecer a padres de nifios con
discapacidad “unespacio de expresion donde compartir
Sus vivencias e ideas con otros padres, para asi detectar
sus mitos y prejuicios y construir una visién més objetiva
de su realidad”.

La reunién con otros padres que comparten el mismo
reto permite valorar los avances de los hijos, reconocer
dreas de oportunidad y admitir que la diferencia tiene
sus cualidades y ventajas.

Carmina haimpartido el taller en varias ocasiones, con
muy buenos comentarios de los participantes:
“desafortunadamente mas de mamas que papés porque
son ellas, por lo general, quienes més se involucran con
sus hijos”.

Recuerda en especial a una mamé que le dijo: “Al
tomar tu taller pens¢, si ella puede, mi hijo también”.®

Qbra gréfica: Carmina Heméndez.
Fotografias: Lourdes Grobet, miembro del SNCA.
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Una red de amigos

A Elisa Saad le brillan los ojos
cuando habla del programa de
integracion del Colegio Vistaher-
mosa, en el que participa desde su
inicio hace 15 afios.

Con enorme entusiasmo nos
hablé de lateoriay la préctica; de los
avancesy dificultades; delos padres
Y maestros; pero, sobre todo, de los
logros vy retos de cada uno de sus
muchachos, con guienes tiene una
relacion célida y personal.

“Para Daniel —cuenta Elisa— fue
muy facil la integracién. Desde el
principio él buscabajugar futbol con
sus compaferos del aula regular;
todonuestroapoyo consistidendarle
el balon. Eso hizo que los demas
nifios se organizaran alrededor de ¢l
parainiciarel juego; ahorayanotiene
que ser el ‘duefio del baldn’; yatiene
un lugar, bien ganado, en el equipo.

“Las cosas fueron mas dificiles
para Juan José; sus compafieros lo
sobreprotegian, entonces decidimos
intervenir. Usamos el programa de
sensibilizaciénde la UNESCO, Nifics
Ayudando a Nifios, el cual consiste
en una serie de dindmicas super
sencillas para facilitar la integracion.

Nosotros lo validamos en un pro-
grama de investigacion y evaluamos
elcambio de actitudes que provoca
en toda la comunidad.

“En este caso hicimos una
dindmica de grupo para que todos
comprendieran lo gue estaba
pasando. Sacdbamos a un nifio del
salén v le ddbamos una palabra sin
sentido, como ‘potle’; el nifio no
entendia, y de eso se trataba. Una
parte del grupo tenia instrucciones
dereaccionarconburlasyrisas, otros
no le hacian casc y otros —los ‘apo-
yadores'— le ayudaban orientdndolo
con sefias. Poco a poco el nifio iba
descifrando las pistas para entender
su significado.

“Eneste casoseintrodujoun cuar-
to rol: el de los ‘sobreprotectores’.
Ellos, al ver que su compafero no
entendia, le hacian carifiitos, le so-
plaban o le decfan ‘no importa’; tal
como veiamos gue pasaba en el
grupo.

“Finalmente le preguntédmosa Juan
José coémo se habia sentido. Resultd
muy claro que con los Unicos que se
habia sentido bien era con los
‘apoyadores’; los ‘sobreprotectores’

le hicieron sentir que le tenfan lastima.
Los demas nifios también tuvieron la
oportunidad de ejercer este rol con
un compafieroal que vefan igual que
ellos y darse cuenta, realmente, de
qué es la sobreproteccion.”

¢ Trabajan siempre con este tipo
de dinadmicas?

“No, sélo lo hacemos en algunos
casos, cuando lo consideramos
conveniente. El programa de inte-
gracion en el Colegio Vistahermosa
tiene ya 15 afos funcionando v el
resultado ha sido una verdadera
apertura de toda la comunidad es-
colar: alumnos, padres y maestros.
Son los propios alumnos regulares
quienes se encargan de incluir a sus
compaferos con necesidades
educativas especiales en la vida es-
colar; por eso no son necesarias las
intervenciones frecuentes”, asegura
la Dra. Saad.

En el Vista Hermosa los chicos
con necesidades educativas espe-
ciales forman parte de lo que se
lama “Grupo Técnico”, donde
reciben los apoyos especificos
necesarios para su aprendizaje.

La integracion a los grupos
regulares, y a todas las actividades
extracurriculares de la escuela, se
hace en la medida de las posibi-
lidades de cadanifioydelosrecursos
de la escuela. Algunos nifios estan
completamente integrados y sélo
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reciben apoyo esporddicamente;
otros se integran sélo en algunas
actividades académicas y extracurri-
culares.

“Para nosotros —explica Elisa
Saad-el proceso deintegraciontiene
dos partes claves: la académica, en
la que tratamos de regiros por el
curriculum escolar, y la emotivo-so-
cial, en la que apoyamos a los
muchachos creando unambiente de
mucha interrelacién y donde existan
los espacios necesarios paraexpresar
sus sentimientos y clarificar sus
conflictos.”

¢Como facilitan el que los nifos
del aularegular acepten eincluyan
a sus compaineros con necesida-
des especiales?

“Queremos que el programa sea
bueno para todos los nifios de la
escuela, por eso tratamos de que lo

asuman como una responsabilidad
colectiva sin que implique depen-
dencias ni una carga excesiva para
nadie.

“Es importante que todos los
nifios se sientan respetados. Cuando
hay un conflicto hay que hacerles
notar que: ‘El tiene el mismo dere-
cho que tU’, y no ‘El tiene mas
derechos que tU porque tiene una
discapacidad’.

“Las dindmicas que hemos usado
no sdlo sirven para integrar mejor a
los nifios con discapacidad. Todos
tenemos, de alguna manera, nece-
sidades especiales y hay muchos
nifios que, por otras razones, han
vivido la experiencia de sentirse
rechazados. El programa Nifios
Ayudando a Nifios nos da la
oportunidad, a todos, de ventilar y
resolver nuestros problemas de
relacion en grupo.”

¢Qué tanta informacion debe
darse al grupo sobre las nece-
sidades especiales o la discapa-
cidad del nifio que se integra?

“Pensamos que el nifio con
necesidades educativas especiales
debe ser presentado con toda
naturalidad al grupo. No creemos
gue haya que darle asus compafieros
informacién especifica. Siel maestro
se siente seguro puede empezar,
sobre la dindmica de la clase, a
facilitar que las cosas funcionen bien.

Alos grupos de bachillerato siles
explicamos que ese compafiero
puede tener dificultades conalgunas
materias, como ellos también las
tienen, y que el maestro o los
compafieros ‘que quieran’ pueden
ayudarle con ‘adaptaciones’ a su
aprendizaje; esto es, ‘simplificando’
el material de estudio.”

¢Como pueden los padres apoyar
el proceso de integracién de los
nifos?

“En esta escuela—comenta Saad-
los padres colaboran activamente y
participan en la organizacion de
muchos de los eventos extracurri-
culares.

Las mamas gque son vocales de
los grupos regulares se han
comprometido diréctamente con el
programa de integracion; estohasido
unagran ayuda porgue hanapoyado
la inclusién de los muchachos del
grupo técnico en todas las fiestas y
actividades de la escuela.

“En cuanto a los padres de los
nifios con necesidades especiales,
creo que debe formarse un trinomio
entre ellos, los profesionales y la
persona con discapacidad.

“En el caso especifico de los
chicos con discapacidad intelectual
se da, por parte de los padres, un
apoyo continuo; pues siempre
necesitaran a alguien que les ayude a
encuadrar y a entender bien las
situaciones, a veces demasiado
complejas paraellos. Hay que darles,



muy gradualmente, la oportunidad
de tomar decisiones, apoyandolos y
orientandolos.”

¢Como pueden los padres darle a
sus hijos herramientas para una
mejor socializacion?

Segun Elisa Saad, tanto los pa-
dres como los profesionales deben
tomar en cuenta que la conducta
socioadaptativa del muchacho es la
herramienta mds importante para
poder vivir en sociedad, ain més
que su capacidad intelectual.

“Los hdbitos sociales requieren
mucho reforzamiento, y en esto el
mejor apoyo que pueden dar los
padres es facilitar su convivencia en
un ambiente normalizado. Es en la
interaccién con otros jovenes de su
edad donde irdn aprendiendo
habitos sociales de orden, disciplina
y comunicacion.

“Los padres pueden facilitar las
situaciones de convivencia y, en
algunos casos, los maestros o
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profesionales intervenir para orientar
o hacer modificaciones en el
ambiente, pero no debe haber més
intermediacion.”

¢Qué tanta intervencién de los
padres se requiere?

“Tan maloesintervenirdemasiado
y hacer las cosas por el hijo como
decir ‘ellos que se las arreglen’,
cuando el nifio no tiene todas las
herramientas para organizartiempos,
direccionesyplanes.Noselos puede
dejar a la deriva —dijo la Dra. Saad—si
el muchacho hace planes para salir
conunamigo, son los padres quienes
tienen que ensefiarle a especificar a
déndeva, conquién, cbmosevaair,
qué tiene que llevar, a qué hora lo
van a recoget, etcétera.

“Por otra parte, a los padres les
corresponde facilitar todas las
oportunidades de convivencia po-
sibles y mediar lo minimo necesario
en la relacién de sus hijos con los
demas.

“Cuando vean la necesidad de
mediar, primero deben fortalecer a
su hijo para que sea ¢l quien resuelva
la situacion, una vez la verbalice e
identifique. Una experiencia de
rechazo es mucho mejor que sea el
chico quien la resuelva, ya que sélo
asiél serd consciente delo que paso,
coémo pasd y cdmo se puede re-
solver.

“El resolver impulsivamente los
problemas de los hijos proba-
blemente, sea motivo de desahogo
en ese momento, pero estamos
privando al chico de las herramien-
tas necesarias para ser independien-
te Yy, en cambio, lo hacemos sentir
impotente.

“También es importante que los
padres estén conscientes de que
todos tenemos, en alguna medida,
problemas de relacién; otras veces
nos alejamos de amigos muy
queridos y tenemos que hacer
nuevos amigos. A veces tenemos
problemas con ellos que parecen
no tener solucién. Hay que darle
poder a los muchachos para
entender y manejar los problemas
que van surgiendo en las relacio-
nes.

“En nuestra experiencia, las
amistades mas profundas y signi-
ficativas se dan dentro del mismo
Grupo Técnico, con compafieros
como ellos, aunque también hay
mucha interrelaciéon con los mucha-
chos de los grupos regulares.”

¢De qué otra forma pueden apo-
yar los padres?

“la manera como los padres
mediamos en las relaciones entre
nuestros hijos es muy importante.
Los nifios adquieren, en la convi-
vencia familiar, un aprendizaje que
es basico para suvida derelacion. Es
en la casa, y a partir del modelo y las
reglas derelacién en lafamilia, donde
los nifios aprenden a superar las
rivalidades, a cooperar y a asumir su
lugar en el grupo.”
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{Qué nuevos retos tienen en el
Grupo Técnico del Colegio Vista-
hermosa?

“Como en todos los procesos
educativos —concluye Elisa— el ideal
de eficiencia de un buen apoyo es

que se vuelva innecesario. Lo ideal
serfa que el Grupo Técnico llegara a
desaparecer como tal y que sélo
existiera en la escuela un aula de
apoyo abierta, a la que pudieran
asistir no sélo los chicos con

necesidades educativas especiales
sino también los chicos regulares
cuando, eventualmente, tengan una
dificultad especifica de aprendi-
zaje.”
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PARA ESTIMULAR EL DESARROLLO SOCIAL DEL NINO

LOS PADRES PUEDEN...
e Ensefiar a los hijos buenos modales sociales a partir

de su propio comportamiento.

e Platicar sobre los comportamientos adecuados para

que el nifio comprenda lo que se espera de €l.
Reconocer los logros del nino.

 Organizar actividades familiares de participacion y

cooperacion para estimular su sentido de res-
ponsabilidad.

Discutir con él, cuando surgen, los conflictos
interpersonales y sugerir diferentes alternativas para
manejarlos.

Estimular la independencia de los hijos, especial-
mente en el adolescente y joven con discapacidad.
Inscribir al nifo en grupos recreativos o clubes,
como los scouts, o en algun deporte o artesania
donde él pueda participar.

Estimularlo a perseverar en lo que hace bien; eso
mejora su autoestima y la forma como lo perciben
los demas.

Ensenarle juegos Yy habilidades sociales (bailar,
patinar, boliche o juegos de cartas) para facilitar su
relacion con los demas chicos.

Hacer de su casa un lugar acogedor donde los
vecinos y compafieros de escuela se sientan
bienvenidos.

Organizar la rutina de su hijo de manera que las
terapias Yy tareas no le impidan convivir con sus
amigos.

Elegir una escuela cerca de su casa para que sus
comparieros sean también sus vecinos.

Deje que sea su hijo quien elija su ropa y corte de
pelo. Si necesita ayuda, la préxima vez que vaya de
compras invite a un amigo o primo de su edad.
Establecer unambiente de comunicaciony confianza
en el que los ninos se sientan libres para compartir
sus problemas Yy preocupaciones. Recuerde que
escuchar con interés es tan importante, © mas, que
dar un buen consejo.

El apoyo de los adultos sélo debe darse cuando es
absolutamente indispensable.

LOS MAESTROS PUEDEN...

L]

Organizar grupos de trabajo cooperativos y no
competitivos. Estd demostrado que éstos promueven
tanto los logros académicos como la integracion
social.

Usar, cuando sea adecuado, dindmicas de trabajo
en corrillos o equipos.

Ofrecer a sus alumnos un espacio de discusion para
ventilar los problemas de relacion en el grupo.
Planear sesiones de tutoria individual cuando sea
necesario.

Generar un ambiente de reconocimiento y no de
descalificaciéon. Todos los nifios tienen dones y
habilidades, asi como éreas en las que necesitan
apoyo. Ayude a los nifios a identificar sus puntos
fuertes v los de sus comparieros®

TODOS DEBEMOS DAR A LOS NINOS CON DISCAPACIDAD LA OPORTUNIDAD DE AYUDAR
Y NO SOLO DE RECIBIR AYUDA.
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¢QUE ES LA FIBROSIS QUISTICA?

0s seres humanos somos producto de
un codigo genético gue determina
nuestras caracteristicas fisicasy controla
las funciones de nuestro cuerpo; si por
cualguier razén este codigo es alterado
podemos esperar una “falla en el programa”.

La Fibrosis Quistica (FQ) o Mucovisidosis es una de
estas “fallas del programa”, lo que lahace unaenfermedad
congénita y hereditaria.

Para dar vida a un bebé son necesarios 46 cromo-
somas, 23 que aporta la madre y 23 el padre, los cuales
se agrupan en pares. Las personas con FQ tienen dos
genes alterados en el par nimero siete.

En México, esta condicién se presenta en uno de
cada 5000 recién nacidos; lo que la hace la disfunciéon
hereditaria mas frecuente.

Actualmente no existe curacion definitiva para la
Fibrosis Quistica; sin embargo, el diagndstico oportuno
y un tratamiento adecuado permitirdn al nifo una mejor
calidad y esperanza de vida.

Es muy importante resaltar que la FQ no es
contagiosa, y gue los nifios con esta condicion pueden
y deben integrarse plenamente a las actividades de la
vida cotidiana.

¢CUAL ES SU CAUSA?

Una persona sana puede ser portadora del gene que
provoca la Fibrosis Quistica y nunca saberlo, hasta que
tiene un hijo con esta condicién. Para que un nifio nazca
con FQ es necesario que tanto el padre como la madre
sean portadores del gene que la provoca.

Cada vez que una pareja de portadores tiene un hijo,
las posibilidades de que el bebé nazca con Fibrosis
Quistica son de uno en cuatro (25%); estas probabili-
dades se repiten en cada embarazo.

Desafortunadamente, hasta el momentonohay forma
de determinar si somos portadores del gene que causa
la Fibrosis Quistica.

¢CUALES SON LOS EFECTOS?

uestro cuerpo pro-

duce secreciones,

en forma de moco

claro y delgado,

gue sirven para re-
mover polvo y gérmenes de los
pulmones; como lubricantes en
algunos conductos o paratransportar
sustancias.

En una persona con Fibrosis
Quistica estas secreciones se vuel-
ven espesas Y pegajosas. Esto causa
serios problemas al organismo,
sobre todo en los sistemas res-
piratorio y digestivo; las glandulas
sudoriparas y el aparato reproduc-
tor.



Sistema Respiratorio: aqui las
secreciones tienen como funcidn el
deshacerse de los gérmenes; perossi
el moco es muy espeso los atrapa en
lugar de dejarlos salir y obstruye los
bronquios pequenos a la altura de
los pulmones. Esto hace, a quienes
la padecen, blanco facil de
infecciones como bronquitis y
neumonia, entre otras. Si estas
infecciones se repiten constan-
temente, deterioran la funcién
respiratoria dando lugar a enfer-
medades pulmonares cronicas.

Sistema Digestivo: cuando las
secreciones son espesas se obsta-
culizael conducto pancreético, cuya
funcién es transportar las sustancias
gue ayudan a digerir los alimentos.
Esto provoca problemas en la
digestion, sobre todo de grasas y
proteinas. El cuerpo elimina el ali-
mento a través de evacuaciones con
gran cantidad de grasa Yy apariencia
de diarrea crénica. Un nifio no es
atendido oportunamente puede al-
canzarun nivel de desnutriciéngrave.

Aparato Reproductor: los genitales
del hombre tienen un conducto por
el que viajan los espermatozoides; si
el moco lo recubre puede obstruir
SU paso.

En la mujer, la secrecién cervical
espesa impide el paso de los
espermatozoides e imposibilita la
fecundacion.

Glandulas Sudoriparas: a través de
la transpiracién eliminamos sodio

(sal) y cloro. Las personas con FQ
expulsan entre cinco y diez veces
mayor cantidad de estos minerales,
lo cual puede ocasionar deshi- |
drataciéon. Hay que tener especial
cuidado con los nifios que viven en
climas célidos o a nivel del mar.

COMO SE DETECTA

El diagnéstico oportuno, antes de los tres afios, es
esencial para poder iniciar el tratamiento e impedir el
dafio permanente de los pulmones.

Los sintomas de la FQ varfan de un nifio a otro, pero
hay que estar atento a los siguientes:

* Toscronica con infecciones pulmonares repetidas
* Diarrea abundante, frecuente, grasosa'y con muy
mal olor
Dificultad para subir de peso y/o desnutricién
Exceso de sal en el sudor

* Qbstruccion intestinal en el recién nacido.

Si su hijo presenta uno 0 més de estos sintomas, el
médico debera realizar una prueba de sudq ia cuai
es muy sencilla, confiable y sin dolor. Consiste
tomar una muestra de la transpiracién del mﬁoy nedir
el contenido de cloro y sodio.

Debemos estar muy atentos porque algunos
de FQ escapan al diagnéstico temprano cual
sintomas son leves, o se conﬁmdm@n fe&ée;_.gf;_._x
enfermedades. sial




TRATAMIENTO

PROBLEMAS
RESPIRATORIOS

e Antibidticos para preveniry com-
batir las infecciones respiratorias
frecuentes.

e Un programa permanente de
ejercicio, supervisado por un
terapeuta.

e Nebulizaciones con aerosol para
ayudar a hacer mas fluido el moco
atrapado en los pulmones, con
objeto de que pueda eliminarse
mas facilmente.

e Palmadas leves en la espalda y el
pecho, en diferentes posiciones,

FAMILIA,

para ayudar a eliminar el moco
atrapado en bronquios y pul-
mones.

Este es el aspecto més serio de la
Fibrosis Quistica y es necesario
atenderlo lomas pronto posible para
prevenir el dafio permanente de los
pulmones.

PROBLEMAS
DIGESTIVOS

e Para sustituir las enzimas que el
pancreas no produce, el médico
puede prescribir “enzimas pan-
creéticas” que ayudaran a la

digestion de los nutrientes, grasas
y proteinas principalmente, para
que éstos puedan ser utilizados
eficientemente por nuestro
cuerpo.

* Vitaminas complementarias,
principalmente A, D, Ey K.

¢ Dieta alta en calorias sin reducir la
cantidad de grasa.

Los nifios con FQrequieren de un
estricto control médico y exdmenes
periddicos para checar el fun-
cionamiento de los sistemas res-
piratorio, digestivo y hepatico. Para
elloserecomiendaacudirauncentro
de atencidn especializadoen Fibro-
sis Quistica.

AMIGOS Y MAESTROS

Tanto los nifios con Fibrosis
Quistica como las personas que
conviven con ellos deben saber de
qué se trata esta enfermedad. La
informacion es un arma bdsica para
luchar contra mitos y prejuicios.
También nos ayuda a entendernos
mejor.

LOS NINOS

1. Aveces serd necesario gque, desde
muy pequefos, pasen temporadas
en el hospital, lo gue provoca en
ellos un rechazo al lugar y a los
médicos que los atienden. Es
importante que padres y doctores
trabajen en equipo para hacer mas
llevadera su estancia en el hospital, y
lograr que los tratamientos sean mas
efectivos y puedan espaciarse.

9. Los nifios con FQ suelen ser mas
débiles que sus amiguitosy, aveces,
no pueden realizar las mismas
actividades fisicas. Esto no debe ser

un obstéculo para el juego; padresy
maestros deben ensefiar al nifo a
reconocer sus limites pero también
impulsarlo a vivir alegremente.



3. Es necesario que todos los nifios,
y sobre todo los adolescentes,
tengan la posibilidad de una vida
independiente; la sobreproteccién
sélo aumenta sus miedos vy la
depresién. Todonifiotiene derecho,
en lamedida de sus posibilidades, a
participar en el cuidado de su salud.

LOS PADRES

1. Comparta el tiempo que dedicaa
las terapias y tratamientos de su hijo
con su parejay los demas miembros
de la familia. En la medida de lo
posible, no asuma la tarea solo. Es
importante dedicar una hora espe-
cial para usted y también para su
pareja.

2. Los medicamentos, las hospi-
talizaciones, el tratamiento y el
equipo de nebulizacién son muy
costosos; recurra a las instituciones
oficiales y centros de FQ para que
los apoyen con los gastos.

3. Todo lo que un padre desea es
gue su hijo sea una persona plena y
feliz. La Fibrosis Quistica es una
enfermedad impredecible. Los pa-
dres no hicieron nada intencional
para provocarla. Sentirse culpable
sélo sirve para amargarse la vida y la
de todos los que nos rodean.

4. Si se siente deprimido, ansioso o
no sabe cémo manejar la situacion
de su hijo recurra a un amigo,
sacerdote, familiaroprofesional. Ellos
siempre le tenderan una mano.

LOS MAESTROS

® Su tarea es muy importante
porque de ella depende gran parte B

de la integracion del nifio en la es-
Cuela. Esimportante que investiguen
y trabajen en equipo con los padres
y el chico para entender la
enfermedad, y poder explicarla a
otros padres y a los comparieros de
clase.

Todos los nifios necesitan del
apoyo de su familia, maestros y
amigos. Con esto, la mitad de la
batalla est4 ganada. ¢

Este material es una produccidn de Arari©

Revista para Padres con Necesidades Especiales con asesoria del Dr, Jose Luis Lezana,
neumologo pediiatrs; Director de la Asociacion Mexicana de Fibrosis Quistica.
Fotografia de Portada: Lourdes Grobet. Fotografias del Interior: Cortesia AMFQ.
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Cuandoapenas el sol empiezaa calentar los sdbados,
més de 50 nifios y jovenes con deficiencia mental se
retinen en el Parque Xicoténcatl de Coyoacan para hacer

kI

¢

FRANCISCO TEUTLI

Ser parte del equipo

deporte y otras actividades recreativas que favorecen su
desarrollo y socializacién. No van solos, los acomparian
sus padres, sus hermanos y un grupo de jovenes
voluntarios dispuestos a hacer de cada sdbado un dia
diferente, lleno de experiencias que dejen en cada
chico un aprendizaje y la certeza de que todos: papas,
nifios e instructores, podemos ser cada vez mejores y
aprender a ver al ser humano que estd a nuestro lado.

Asi, este parque publico, que generalmente entre
semana estd desolado y tranquilo, los sdbados se llena
de la algarabia y el bullicio de nuestro grupo.

Estar rodeados de frondosos arbolesy convivirconla
naturalezanosayudaarealizar mejor nuestras actividades:
rodar por el pasto, pescar lombrices de plastico en un
charco o jugar con el lodo que ahi se forma.

Echamos mano de nuestra imaginacion para viajar a
varios planetas, y en cada uno aprendemos algo: a
recortar, a ensartar, a pegar, etcétera.

En ocasiones soflamos que vamos a una fiesta muy
especial, y aprendemos a vestimos, a poner la mesa, a
utilizar el tenedor, a rasuramos, o a hacer galletas con
plastilina.

Podemos convertirnos en apaches o artistas y pintar
muchos cuadros, modelar con barro o hacer un collage
con cajas de cartén y papeles de colores, utilizando
nuestra creatividad.

Ademads de todo esto, también nos preparamos con
granesfuerzo paraparticiparen las Olimpiadas Especiales
que se realizan cada afio.

Nuestro lema es: aprender mediante el juego. Esta
actividad permite desarrollar muchas habilidades y
estimula los sentidos, el equilibrio y el ritmo. Nos ensena
a conocer los colores y las partes de nuestro cuerpo, a
ser mas independientes y a descubrir nuevos amigos.



Los Colores de Hakim

Nuestro grupo nacié hace mas de nueve afios con
dos jovenes instructores y un chico con deficiencia
mental. Hoy esta conformado por cinco equipos; cada
uno, lleva el nombre de un color :
Rosa, Amarillo, Verde, Beige Yy
Arcairis.

Nos dividimos porque al ir
creciendonos dimos cuenta que los
intereses vy necesidades de los més
pequefiitos no eran iguales a las de
losadolescentes oalas delos chicos
con deficiencia mental severa. Cada
equipotienesus propiasactividades
yobjetivos; ycon cierta periodicidad
trabajamos todos juntos en una
misma actividad dirigida y coordi-
nada para relacionarnos unos con
otros.

El equipo Arcoiris reline a los
hermanos de los nifios de los otros
equipos; y si bien no se integra a
nifos con discapacidad, no es
menos importante. Este equipo
busca promover la participacion de
todos los integrantes de la familia en
nuestraasociacion para gque convivan
y conozcan a otros chicos con las
mismas caracteristicas de sus
hermanos; aprendan, participen y
se diviertan con ellos.

Existe un equipo muy especial:
el de los papds, quienes comparten
SUs experiencias para crecer Como

corazon de Hakim porque es la magquina que nos motiva
a seguir creciendo.

“Es un lugar mégico”, me dijo alguna vez Gloria,
madre de uno de los chicos que asiste a nuestra
asociacion. Estoy seguro que afirmé esto porque en
verdad o siente y no porque se haya visto comprome-
tida o ahf haya encontrado “mégicamente” la solucién a
todos sus problemas.

Los instructores somos un grupo de jévenes voluntarios
que entre semana, cOmo cualquier otra persona de
nuestra edad, vamos a la universidad o trabajamos en
diferentes dreas: computacion, letras, veterinaria, leyes,
psicologia, educacién especial, entre otros. Tratamos
de informarnos y de conocer cada vez més a los chicos
de Hakim. Estamos conscientes de que con unas cuantas
horas a la semana no podemos obtener muchos
resultados, pero con el apoyo de los padres en casay el
entusiasmo que cada nifio o joven con deficiencia
mental aporta, cada sdbado damos un paso mas; quiza
lento pero seguro.®

Protadonista Sl
Espergn;a

Si quieres participar ven a conocernos
al Parque Xicoténcatl, Privada Benito Juarez S/N,
entre Xicotencatl y Rio Churubusco,
a dos cuadras de la Alberca Olimpica.
Estamos ahi todos los sabados

de 9:00 a 13:00 horas.

iSeguro que en poco tiempo aprenderas

nuestras porras!

personas, Como parejas y como

Fotografias: Vieronica Macias.

padres. En verdad este equipo es el



EZCURRA

Willy. mi hermanos

Amigo incondicional

Cuando naci Willy tenia 19 anos,
no tengo mucha idea de como vividé
¢l mi llegada a la familia. Desde que
recuerdo asumié la tarea de ser no
sélo un hermano mayor tierno vy
consentidor sino un buenamigo; con
las caracteristicas de compafiiacalida
y renovadora que tiene la amistad.

Durante varios afios Willy fue para
mi el hermano mayor que permanecia
en la casa y que hacia cosas inte-
resantes, tales como ir a la panaderia
o fruteria, y que me llevaba cami-
nando placidamente y platicando
sobre o que veiamos; cada vez que
queriasubirmeauna barditaoaunos
escalones me daba la mano vy
esperaba pacientemente, cuidando
de que no me pasara hada. Ir con €l
ahacer la compra era un grato paseo
cotidiano gue yo pedia y acordaba
cada vez.

En esos primeros afios se tejid
una amistad en los peqguefios
didlogos de todos los dias, en las
bromas y en los juegos que Willy
inventaba y que yo festejaba y
exigia.

Tardé algun tiempo en preguntar
por qué él era distinto. Cuando supe
que se trataba de una condicién
personal que mi madre calificabade
“enfermedad”, segln se describia
en esa época, hada cambid en esa
amistad. Méas tarde supe que esa
condicién se llamaba sindrome de
Down, y que Willy habia nacido con
él.

Hubo un tiempo en que me

resultaba penoso, en todas sus
Willy con su hermana menor en brazos en 1948. acepciones, explicar a mis amigas




que tenia un hermano especial; sin
embargo la naturalidad con que Willy
se relacionaba y su enorme simpatia
allanaban las cosas.

En el transcurso de la vida pude
descubrir que mi relacién con Willy
tenfa todas las caracteristicas de
cualquier relacién entre hermanos:
afecto, ternura, amistad, celos,
envidia. ¢Por qué no?, era el més
querido por mi madre y el que
gozaba en la familia de més toleran-
ciaeincreiblemente de més libertad.

Willy tenia sus amores y sus odios
y administraba su amistad entre los
hermanos, los extrafios y los amigos
de los hermanos que llegaban a la
casa por montones. Tenia su vida
propia con tareas y rutinas que ¢l iba
construyendo, y jamas se inmiscuia
en lavida de los otros, mas que para
hacer alguna broma o alguna adver-
tencia si estaba enojado; respetaba
Yy era respetado.

Estacondiciénde miembroactivo
de la familia, con un espacio propio
como el de cualquier otro parti-
cipante del grupo, le abri6 a Willy la
posibilidad de desarrollarse como

Willy con sus hermanos mayores en 1998.

sujeto, con una personalidad y una
voz propias; desde luego, construida
por mi madre con férrea decision y
profunda conviccién.

Seguramente esta amistad tem-
prana triunfé sobre multiples inte-
reses Y aficiones personales y, en mi
caso como en el de muchos otros,
me llevd a desarrollar un proyecto
personal y profesional vinculado con
las personas especiales.

Cuando hoy se plantea como un
problema prioritario en la atencién
de las personas con discapacidad el
saber ¢ cuantos son?, ; dénde estan?,
¢debemos o no integrarlos?, ; cémo
debe ser el curriculum?, ;ganan o
pierden los maestros con la
integracion?, y veo que el futuro de
las personas con discapacidad se
diluye en un pleito de hegemonias
administrativas e intereses sindica-
les pienso, sin temor a errar, que son
preguntas equivocas que pierden
de vista los aspectos esenciales del
problema puesto que parten del
reconocimiento del derecho, que
toda persona tiene, a una vida digna
y satisfactoria.

Las cuestiones son otras: ;Cémo
convocar a las familias a participaren
un proyecto que promueva una vida
plena y gratificante para todos sus
miembros?; ¢Dénde y coémo crear
las condiciones para propiciar el
desarrollo emocional, intelectual y
social de estas personas para que
puedan recorrer la distancia que va
desde el nifio como objeto de
cuidado al nifio como sujeto de
palabra?; ;dénde y cémo abrir
espacios de participaciéon activa,
donde ellos sean importantes y sus
opiniones significativas para el
grupo?

Muchas de estas preguntas
encontraron respuesta en el amor
aceptante y el sentido comuin de mi
madre; en la capacidad de Willy
para hacerse un lugar en el mundo y
en la experiencia afortunada de
Crecer en una comunidad compren-
siva, abierta y aceptante.®

Fotografias: Cortesla de Marta Ezcurra.
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MOVIMIENTO$

Susie Grimes trabaja para una institucion norte-
americana llamadaMobility International, ahi se dedicaa
conducir talleres sobre deporte. Quince afios de
experiencia la califican para ensenar y entrenar a perso-
nas con discapacidad en esa disciplina.

Ha organizado torneos y vigjado a muchos paises
para competir en los eventos mas importantes a nivel
mundial, incluso las Paralimpiadas, donde gano una
medalla de oro y otra de plata, en basquetbol en silla de
ruedas. Actualmente entrena al equipo femenino de
basquetbol ensilla de ruedas de los Estados Unidos que
competird en Atlanta, Georgia.

Los objetivos de Mobility International, y los de Susie
Grimes, van mds alld del deporte por si mismo; ven en
esta experiencia una oportunicad y un excelente medio
para formar lideres que apoyen los movimientos que, a
nivel mundial, se estén dando en favor de los derechos

de las personas con discapacidad.

Afos de experiencia me han
convencido de la importancia que
tiene la ensefanza del deporte,
especialmente paralas personas con
discapacidad. La primerarazén-yla
més obvia— es el beneficio fisico:
fuerza, desarrollo, equilibrio, coor-
dinacién y resistencia; pero para mi
lo més importante es presenciar
cémo se transforma la vida cuando
se hace deporte.

Hevistoapersonas que permane-
cianencerradasen casa, deprimidas,
transformarse en seres independien-
tes, integrados, que trabajan y enta-
blan amistades gracias a la fortaleza
fisica y emocional que desarrollan.

Los seres humanos se percioen
demaneradistintaunavez quelogran
desarrollar una actividad fisica que
jamés se imaginaron que podrian
realizar. Todos sabemos qué sesiente

cuando hacemos algo que creiamos
imposible: ¢lo recuerdan? Los
programas deportivos promueven
esa sensacion.

Deporte y Liderazgo

Confianza, autoestima, coopera-
ciény metas claras sonalgunas de las
actitudes necesarias tanto para el
deporte como para la vida cotidia-
na. Son también los cimientos de un
buen lider, de una persona que se
siente plena y satisfecha. Un lider, al
igual que un entrenador, sabe
cémo enfrentar a su equipo a retos
constantes y cémo ayudarle a
superarlos.

Esta actitud es especialmente
importante cuando se trabaja con
personas con discapacidad, ya que
debemos partir de la motivacion y
creacién de metas para poder salir

adelante como atletas y, mas
importante alin, COMO Personas.
Para ser un gran lider uno tiene
que estar dispuesto a crecer y a
cambiar; aaprenderdelos otrosyde
sus necesidades. Se debe ser lo
suficientemente perspicaz para
construir una meta comun y poseer
la intuicién necesaria para detectar
los puntos fuertes de cada miembro
del equipo para, a partir de ellos,
hacer crecer al grupo y a la persona.
Una de las metas delbe contem-
plar el incluir a todos. El deporte
puede ser adaptado para que todos
puedan participar sin importar la
extensién de la discapacidad.

Una Nueva Actitud

Los programas atléticos son Utiles
tanto para los individuos como para
las comunidades. Practicar un



deporte contradice la percepcion,
due algunos tienen, de que las per-
sonas con necesidades especiales
no utilizamos nuestro cuerpo, no so-
mos fuertes y tampoco nos interesa
la aventura. En fin, que no podemos
lograr nada ni podemos trabajar en
grupo.

Lo cierto es que si podemos Yy
desafiamos estos falsos estereo-
tipos haciendo actividades en
equipo que requieren de esfuerzo
fisico: deporte. Queremos que la
comunidad se vuelva més sensible,
que todos se den cuenta de esta
verdad; deseamos pues, incluir e

involucrar a los demas para que
Crezca nuestro movimiento.

Nos gusta trabajaren cooperacion
conotros miembros delacomunidad
Y generar programas que involucren
cada vez mayor nimero de gente. El
trabajo en equipo es esencial dentro
y fuera de la cancha.

Histéricamente, el atletismo ha
reconocido a ciertos individuos; en
el caso de los atletas con discapa-
cidadesdistinto, ya que el triunfo de
uno representa el de todos. Cuando
alguien ve a una persona con disca-
pacidad realizando algin deporte
con habilidad y experiencia o

arriesgandose enunaactividad dificil,
ve en él el potencial que todos
tenemos. Esto es muy Util porgue
hace que las demds personas caigan
en la cuenta y reconozcan no sélo
los obstéculos que enfrentamos las
personas con discapacidad sino
nuestras capacidades y nuestro
potencial para lograry vencer retos.
Las personas con discapacidad
que practicamos deporte nos
convertimos, ademas, en modelo
para las generaciones jovenes o para
aquellos que siguen pensando cue
hay cosas imposibles de realizar.

DEPORTISTAS MEXICANOS, CAMPEONES MUNDIALES

JUEGOS MUNDIALES STOKE
MANDEVILLE, INGLATERRA

* Participd una delegacion de 62
deportistas

e 47 obtienen medallas y los
restantes mantienen o superan su
nivel anterior

e En Natacion se rompen records
en curso corto

e Selogralaprimer medallaen Tenis
de Mesa

e El equipo femenil tiene una
destacada presencia en Halterofilia
* En Basquetbol el equipo mexi-
cano no perdié un solo partido

e México lograel primerlugarenla
lista de medallas: 34 de Oro, 40 de
Plata y 30 de Bronce. El segundo
lugar, Suiza, quedé atrés con una
diferencia de 40 medallas.

X JUEGOS PANAMERICANOS
BUENOS AIRES, ARGENTINA

* Meéxicorecibeunreconocimiento
por parte del Comité Paralimpico
Internacional

* Por primera vez nuestro pais
obtiene el campeonato paname-
ricano en sus dos ramas

* Enlalistade medallas se obtiene
el tercer lugar general

MARATON Y MEDIO MARATON
OITA, JAPON

¢ |3 delegacion mexicana de siete
deportistas participé Unicamente en
Medio Maratén

* los atletas mejoran sus tiempos
anteriores y México gueda entre los
10 lugares de la clasificacion general
* Tresdeportistasrompenrecorden
su respectiva categoria

EVENTO INTERNACIONAL

DE LEVANTAMIENTO DE PESO
ATLANTA, ESTADOS UNIDOS

* México envid una delegacion de
cuatro deportistas

e Se obtuvieron un segundo, un
cuartoyunquintolugarlo queaventaja
al equipo mexicano para poder
obtenerunespacioenlaParalimpiada
de Atlanta 1996.

TORNEO DE LEVANTAMIENTO DE
PESAS “WILKINSON SWORD OF
PEACE” GATESHEAD, INGLATERRA
* Participancinco pesistasdelarama
femenil y uno en la varonil

e Se obtuvieron 18 medallas -tres
por deportista- 6 de Oro, 5 de Platay
7 de Bronce en las dos modalidades
de la competencia

* la rama femenil quedd en se-
gundo lugar por equipos

* Se impuso un récord mundial

* Seotorgd un reconocimiento es-
pecial a la pesista Amalia Pérez,
como la mejor deportista del
tormneo.®

Fotografias: Robert Campbell,
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Organice una fiesta

Una fiesta es una oportunidad perfecta para reunir a Ia famfl.fa los vecinos y los amigos;
también es la actividad ideal para conocer gente nueva. Es una experiencia integradora que
permite a los nifios convivir en un ambiente distinto al de la escuela o la terapia.

Animese y organice una fiesta para su hijo. Ahora... no confunda planear una fiesta con
un via crucis; recuerde que el objetivo principal es divertirse y eso incluye a todos.

CONSIDERACIONES
PARA EL REVENTON

Numero de invitados

Nunca invite mayor nimero de
nifos de los que su hijo puede
disfrutar y usted atender. Usted,
mejor que nadie, conoce sus limites.
Hay quien aconseja que lo sano es
invitar un nifio mas que el nimero de
afos gue tiene su hijo.

Ladecision depende tambiénde
la cantidad de adultos que le
apoyaran en el evento.

La lista de invitados

La fiesta es para su hijo; pongase
de acuerdo con él para hacer la lista
deinvitados. Noolvidealos vecinos,
losamigos de laescuela, de laterapia
y la familia.

Si su hijo estd integrado a una
escuela regular, quiza sea el Unico
con discapacidad en el grupo; por
eso es importante invitar a la fiesta
nifios con Y sin necesidades espe-
ciales. De esta manera sus compa-
feros se dardn cuenta de que su hijo
no es el Unico “diferente”, y que
todos los niflos pueden pasarla bien
en una fiesta.

Qué dia celebrar la fiesta
Las fiestas que se realizan entre
semana duran menos tiempo que las
que se celebran en fin de semana.
Esta decision es directamente
proporcional a su paciencia.

Refuerzos

Muchas cabezas piensan mejor
que una; busque aliados para planear
ydisfrutar lafiesta. Incluyaasu pareja,
sus amigos, sus padres y hermanos,
alguin vecino, etc. Unabuena opcion
son los primos mayores de sus hijos
o los amigos de los hermanos
grandes.

Motivo para celebrar
Cualguier pretexto es bueno;
aunqgue las mejores fiestas son las de
cumpleafios, también se puede
festejar el dia del amor y la amistad,
el fin de curso, etcétera.

Lugar de la fiesta

Aungue la mayoria se celebra en
casa, también existe la opcién de los
parques, salones o restaurantes. En
estos casos es necesario tomar en
cuenta las necesidades especiales
desuhijoydelosinvitados(espacio,
barreras arquitectonicas, etcétera).

Decoraciones
Segun el motivo de la fiesta se
pueden usar globos, serpentinas,
papel picado, los personajes de la
caricatura o pelicula preferida de su
hijo, etcétera.

EN MARCHA

Invitaciones

Generalmente se reparten 5 dias
antes del evento; puede hacerlas
usted mismo con papel o sobre
globos, o comprarlas ya hechas.
Aseglrese de que esténrelacionadas
con el motivo de la fiesta.

El interior de su invitacién debe
incluir los siguientes datos: fecha,
hora, lugar (direccion compieta Y




mapa), teléfono, motivo de la
celebracién y, en caso de ser
necesario, observacionesespeciales:
jno olvides tu traje de bafo!

Musica
Imprescindible; selecciénela
junto con su hijo.

Comida
Lo mas sencillo es siempre o mas
rico. Tome en cuenta las habilidades
de su hijo; por ejemplo, si se le
dificulta el manejo de los cubiertos,
prepare un mend que pueda
comerse con las manos.

Entretenimiento

Invente algunos juegos para que
los nifios se entretengan tomando
encuenta susedadesy capacidades.
Habra ocasiones en que no todos
puedan participar; organice entonces
una seccion de porras y tenga a la
mano silbatos, matracas u objetos
similares. Procure que todos sus
invitados participen en, por lo me-
nos, un jueso.

Otra opcidn es contratar a un
mago O payaso para amenizar el
festejo. Seleccionealguien quevenga
recomendado o gue usted mismo
haya visto en otra fiesta y expliquele
que habra nifios con discapacidad
entre su publico.

Premios

Mientras mas mejor, perovigile su
presupuesto; No es necesario com-
prar cosas costosas. Puede regalar
dulces, calcomanias con persona-
Jes de las caricaturas o peliculas, o
juguetes peguefios que consiga en
un mercado. Recuerde que lo im-
portante noes el premiosino ganarlo.

Consideraciones Especiales

e Alomejorsuhijonousasillade
ruedas pero sus amigos si: asi que
esté preparado, sobre todo con las
barreras arquitecténicas. Es impor-
tante considerar las idas al bafio;
aseglrese de contar con ayuda para
llevar a los nifios que lo necesiten.

® Los nifios con discapacidad
intelectual disfrutan muchisimo de
los juegos Y actividades de las fies-
tas; sin embargo algunos no pueden
prestar atencion durante mucho
tiempo, por lo que es recomenda-
ble planear diferentes actividades
de corta duracién.

e Sj su hijo tiene problemas au-
ditivos y se comunica con lenguaje
manual, decidaconanticipaciénco-
mo dar las instrucciones para los jue-
gos y actividades. Lo recomendable
es que sea una fiesta ‘bilingle’.

e Lamayoriade losnifiosinviden-
tes estan incorporados a la escuela
regular, asi que aproveche la fiesta

para que haga nuevos amigos.
Seguramente en el grupo de
rehabilitacién estd en contacto con
niflos de su edad que también son
ciegos; iNo olvide invitarlos!

* Los nifos con discapacidad
multiple también pueden disfrutar
delafiesta. Compre globos con hilos
largos, introduzcales un cascabel
antes de inflarlos y 4telos a la mufie-
ca, brazo o pierna del nifo.

® Puesto que lahora delacomida
puede ser un pocodificil, cerciérese
de contar con ayuda suficiente.

Una ultima recomendacion:
iTOME MUCHAS FOTOS! para con-
servar las carcajadas de sus hijos para
siempre ®

Si ya se picd con la idea
de organizar una fiesta,
le recomendamos el libro
MI FIESTA DE CUMPLEANOS de
Editorial Selector.

En €l las autoras, Cheryl C.
Barron y Cathy C. Scherzer,
dan miles de ideas para armar
un estruendoso festejo.

lustraciones: Jorge Mercado.
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mventes!!!

Aungue un nifio necesita desarrollar sus propios intereses y recursos internos para poder jugar solo, reunirse con los cuates

a jugar a la baraja no cae mal a nadie.

Jugar a las cartas es una actividad que podemos realizar solos 0 acompariados; tan sélo requiere un poco de ingenio para
adaptarlas de manera que todos podamos participar,
Una buena idea es jugar Memoria; los nifios pueden participar desde muy pequefiitos, y es un juego muy flexible ya que
podemos comenzar con pocas cartas -segun las posibilidades y edad de cada nifio- e ir aumentando su ntimero hasta incluir

toda la baraja.

La Memoria permite ademas hacer asociaciones, mejora laretencion visual y la concentracion, ayuda aidentificar la posicién
de los objetos y a hacer comparaciones asi como a establecer semejanzas y diferencias.

Los nifios con problemas motores
pueden tener dificultad para manejar las
cartas; si este es el caso la solucién es un
sujetacartas. Para hacerlo, pidale a que
un carpintero que le corte un bloque de
madera sdlida de 5 cms de espesory le
haga unas ranuras diagonales de 2.5 cms
de profundidad. Una pieza de fieltro o
una goma pegada a la base evitard que
se resbale en la mesa.

Para voltear las cartas consiga una pistola
que dispare dardos de succidn —aqui
hay dos juegos en uno— dé un dardo al
nino para que lo utilice como manguillo
para voltear las cartas, v si alguien hace
trampa jque le dispare con la pistolal

Si su hijo no puede ver, marque las
cartas. Compre micaautoadherible, trace
con un lapiz cada carta'y con un objeto

punzante marque la figura que
corresponde acadauna. Recorte lamica
y péguela sobre la carta que corres-
ponde.

Si tiene debilidad visual, compre una
baraja con nlmeros o figuras grandes
estas también son muy Utiles para los
nifios mas pequefios o con dificultades
de aprendizaje.

Los juegos de mesa son una oportunidad para convivir y aprender a respetar las reglas. También permiten entender que en los
juegos, como en la vida, a cada quien le toca su turno y que cada uno tiene su propio ritmo @

N

Caricatura: Magdalena Alvarez.




Si no se te ha ocurrido qué regalar
a un amigo este 14 de febrero...
sorpréndelo con una foto donde
aparezcan los dos y un marco para
que lo pueda poner en su cuarto.
Hacerlo es facilisimo, si sigues las

instrucciones de Regina.

NECESITAS:

Muchas ganas, tiempo, paciencia y
buen humor, y la complicidad de
un buen carpintero.

MATERIAL:

e Cuatro reglas de madera
de 20 cms

° Un pedazo de triplay de 18 cms.
de largo por 15 de ancho

* Palitos planos de madera
de 1/2 cm. de ancho por 18
de largo

¢ Un vidrio de 18 cms. de alto por
14 de ancho

e Pegamento blanco

e Palitos planos de madera
de 1/2 cm. de ancho por 18
de largo

* Pinturas de agua, calcomanias,
parches de tu equipo preferido
de futbol, retazos de tela, sopa de
letras, o lo que quieras para
decorar tu marco.

COMO HACERLOS:

Pidele a tu papé que le quite 5
cms a dos de las reglas de madera.
Con pegamento blancoune las reglas
(elparde20cmsyel de 15cms) para
formar el contomo de tu marco.
Procura que los niimeros de las reglas
queden por la parte de atras.

Una vez seco, ve a una carpinteria
y pidele al maestro que te regale (de
entre sus sobrantes) ¢l pedazo de
triplay y los palitos planos. Seguro te
va a preguntar que para qué los
quieres; cuéntale tu proyectoy pidele
que te ayude.

En la parte de atrés de tu portarretrato vas a pegarlos palitos de madera, uno en la base y dos en cada orilla lateral.
Encima de éstos ird la cubierta de triplay. No se te vayan a olvidar los palitos, ya que éstos son el soporte y la

proteccién del vidrio de tu marco.

Cuando esté seco dile al maestro que te ayude a hacer un soporte para que pueda pararse solito.
El resto es muy facil, tienes que decorar tu marco. Aqui todo se vale...; usa tu imaginacion y, sobre todo, piensa

en tu amigo.¢

Fotografias: Lourdes Grobet, miembro del SNCA.
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Con dos palabras nos ensefic
todo Don Ramén. Nunca saco el
libro de texto pero con jMiral y
¢Te imaginas? nos mostré el
mundo en que viviamos y nos
abrié la puerta de todos los
mundos posibles. Aungue ya
estaba viejo y andaba despacio,
nunca parecia cansado cuando se
trataba de hacernos mirar e
imaginar.

Era el primer dia de verano, los
examenes estaban cerca 'y
después de ese obstaculo, las
vacaciones. Esperando que
sacara la guia de estudio de
Ciencias Naturales, mirdbamos
distraidos por la ventana; a lo
lejos se vefa el rio que rodeaba la
escuela rural y més alla la
montafia. Yo estaba pensando en
que el rio que habia que cruzar
era el examen Yy la montafa, las
vacaciones, cuando él cerro su
carpeta de papeles y dijo:
—Mafiana se van todos a la
montafia.

¢Una excursion en esta época del
ano? nos preguntamos todos.
Pero ya sabfamos que Don Ramon
NO era una persona previsiole;
uno no podia imaginar lo que se
le iba a ocurrir.

—Esta vez irdn solos. Saldran
mafiana, sdbado, a las diez y
regresardn el domingo al
atardecer.

El alboroto gue armamos por la
excursion no nos dejaba oirlo.
Entonces él bajo la voz, como
siempre que queria que lo
escuchédramos, Yy continué dando
instrucciones.

—No es sélo una excursion,
también van a trabajar. Tienen
que traer las cosas mas interesan-
tes que encuentren para ponerlas
en el museo de la escuela.

Nos vemos mafiana a las nueve;
aqui encontrardn sus mochilas de
excursion con equipo para todos.
Salimos de la escuela haciendo
planes para el paseo, muy
contentos de habermnos salvado
del examen de Naturales. Cuando
se lo dije a mi pap4, que hace
muchos afios también fue alumno
de Don Ramén, sélo dijo ¢qué
estard tramando ahora?

Al dia siguiente llegamos todos,
mas puntuales que nunca, y
vimos por la ventana las mochilas
alineadas en el salon.

Ya fbamos a empezar a repartirlas
cuando llegd el maestro y nos
explicé que cada mochila tenia
un nombre: “Cada quien
encuentre la suya” .

Encontré la de Lisa, la de Arturo y
la de Mati antes de que Beto me
gritara “Aqui esté la tuya.” Cada
quien abrid la suya y entonces
vino la sorpresa. jEran puras
mochilas disparejas! Unas tenian

un equipo completisimo, con
piolet, brgjula, cuerdas... como
para escalar el Everest; otras
tenian puros instrumentos que no
sabfamos ni para qué servian; la
de Lisa sélo tenia una lupa y en
otra habia un telescopio. La
comida también estaba mal
repartida, en una habia un pollo
entero, en otras una torta y en la
de Martin sélo una latita de chiles.
Empezaron las protestas: “jA mi
no me toco casi nadal”, “¢ Para
qué voy a usar esto?”, “ino se
valel”, “jestén disparejas!”, “ino es
justo!” Pero Don Ramén no nos
dié ni chance de discutir.

—Lo que les tocd les tocd. No hay
tiempo para discutir; ya es hora
de salir. Cada quién es
responsable de su equipoy
recuerden gue tienen una tarea.
El reto es traer lo mas interesante
que encuentren. Deben estar de
regreso mafiana antes del
atardecer. Aqul los espero.

Y ahi nos esperd hasta que fuimos
llegando, algunos solos y otros en
grupo; pero todos entusiasmados
por el extraordinario paseo y con
ganas de compartir nuestros
descubrimientos.

Nos sentamos formando un gran
circulo en el patio de la escuela.
Todos hablgbamos al mismo
tiempo Yy sacabamos de las
mochilas nuestros tesoros.



Como siempre, Don Ramoén
empezd a hablar tan bajito que
tuvimos que callamos para oirlo.
-Vamos por orden; uno por uno,
como en el teatro.

Arturo seguia gritando
entusiasmado: “jYo gané, yo gané!
Fui el primero que llegd hasta
arriva de la montafia. Mi mochila
era la mejor.”

—Pero, ;qué trajiste?— le preguntd
Lisa. Arturo se desconcertd
porgue ya ni se acordaba que
habia que traer algo. De todas
maneras continud diciendo “No,
pus nada, pero gané, gané”.
Todos soltamos la carcajada.

“¢s Qué ganaste si no eran carreras?
El reto era traer algo interesante;
ademas Miguel también subid
bien alto y ni tenia equipo”.

—Ya aquiétense, insistié Don
Ramon. A ver Mati, ¢a tf como te
fue?

Mati nos contd gue como no
tenia equipo para subir a la
montafia se fue a explorar unas
cuevas. “En la noche ya me estaba
dando miedo, pero encontré unas
luciérganas.

—Dirés luciérnagas— le corrigié
Arturo, que no perdia oportunidad.
—Bueno eso- continué Mati —y
como tenfa una linterna me puse
a jugar con ellas y se me fue el
miedo.

En la mafiana junté pifitas y
conos de eucalipto que huelen
rco.

Y nos pasé su mochila para que
todos los oliéramos.

Fernando explicé que él y Lisa
habian ido juntos: “Primero se nos
ocurrié coleccionar piedras...;
bueno, esa fue una ‘ideota’ que
se le ocurrid a ésta”.

—Pero tu bien que dijiste que si—
lo interrumpio Lisa.

“Bueno, admiti¢ Fernando, el
caso es que nos dimos cuenta de
gue al cabo de un rato pesaban
muchisimo, y ademas eran todas
iguales. jNo tenia chiste!”

Lisa abrié su mochila y nos
empezd a ensefar.

—Mejor nos pusimos a
coleccionar estas como flores,
tan raras y bonitas que habia en
los arboles y entre las piedras.
—-Son liguenes— dictamind Don
Ramon, y quedd encantado con
la variedad que habian recogido.
Rafa fue el encargado de contar
lo de nuestro equipo. “Manuel,
Ana, Bertita y yo subimos juntos a
la montafia. A todos nos tocaron
mochilas incompletas pero nos
pusimos a ver lo que tenia cada
uno Yy juntos teniamos de todo,
asi gue hicimos muy buen
equipo. Comimos rico, pues en la
mochila de Bertita venia el pollo y
en la mia la lata de chiles.
Reunimos hojas y hongos de
todos tipos para clasificarlos y
recogimos moras para hacer
mermelada. En eso estabamos
cuando oimos un ruido, como Si
alguien chillara; empezamos a
buscar, pero el que chillaba se
quedd dormido.

Ana contd que Manuel y yo ya
nos queriamos regresar porque
nos daba miedo que fuera un
animal peligroso y habld de
todos los monstruos que se

imaginod Bertita; pero sélo era un
bicho medio peligroso, aclaré
Ana riéndose: “Era Arturo que se
habia perdido.” Arturo la mird
furioso y tuvo que aclarar. “Es que
mi mochila llevaba de todo
menos brujula”.

Fue entonces que empezaron a
llegar los que se habian rezagado.
Don Ramén se alarma. “Aqui falta
uno. ¢Dénde esta Esteban? El
tiene la mejor mochila, trae todo
lo que pudiera necesitar; ; qué le
pudo haber pasado?”

—A Esteban no le pasé nada, no
debe tardar— dijo Mati.

—Pero gqué hizo—insistid DonRamon.
—No hizo nada- ahora fue Rafa el
gque explicod, —fue el Ultimo que
llegd al valle. Su equipo era tan
bueno v trafa tantas cosas que le
pesaba mucho, casi no podia
con él. Ahi se puso a armar su
casa de campafia, se tardé horas.
—Y luego?

—Tenia miedo de gue le robaran
SUS COsas Y se quedo a cuidarlas.
Don Ramén no dijo nada cuando
vio llegar a Esteban cansado y
con cara de aburrimiento; era el
Unico gue no tenia nada que
contar.

En ese momento Rafa, Ana, Bertita
Y YO SUpimos que nuestras
mochilas disparejas eran
perfectas; habian sido hechas
para compartir...’

llustraciones: D.G. Guadalupe Gomez.
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ASOCIACION MEXICANA DE FIBROSIS QUISTICA, A.C.
Altavista N° 21, Col. San Angel, México D.F. C.P. 071000
Tel: (9125) 61692269 y 55009695,

INSTITUTO PRIVADO DE ALERGIA, ASMAYVIAS RESPIRATORIAS
Avenida 9 No.1808; Cordoba, Veracruz Tel. 44249 y 2647909

CENTRO MEDICO NACIONAL OCCIDENTE (PEDIATRIA)
Belisario Dominguez No.1000, Sector Libertad: Guadalajara, Jalisco
Tel: 61720060.

PARA SU

INSTITUTO NACIONAL DE ENFERMEDADES RESPORATORIAS
DIRECTORIO Calzada de Tlalpan No. 4502. Seccién 16; México D.F. Tel: 666¢7829
y 66694539,

En esta pdgina ponemos a su
disposicién nuestro directorio.

En este nimero le ofrecemos los HOSPITAL GENERAL
h :

trabajan con nifios y adultos con '
fibrosis quistica.

HOSPITAL GENERAL IMSS
Ciudad Obregdn, Sonora.

(AN\gah .

ar_ ru SUSCRIPCION POR UN ANO (cuatro ejemplares

NOMBRE: TEL: Sp

CALLE: NO. INT: Alternativas de Comunicacion para

ENTRE: ¥ Necesidades Especiales, A.C.

COLONIA: DELEG/CUYDAD:

ESTADO: PAIS: C.P. Tenancalco No. 13

Col. Miguel Hidalgo

Deseo Suscribirme A Reinscribirme A M?eilesa;i:n ﬂalp::1o
También quiero los nimeros: 8 ASA6ATABA9A11A12A - ‘O'HI.X’I::. 1
(Agotados: 1,2,3y 10)
Anexo $30.00 (treinta pesos) por cada nimero anterior
que solicito.
Anexo cheque o giro postal (Admen. 22) a nombre de ALTERNATIVAS RECORTE ESTE CUPON
DE COMUNICACION PARA NECESIDADES ESPECIALES, A.C. por la O FOTOCOPIELO.
cantidad de $50.00 (cincuenta pesos) si vivo en la Repliblica Mexicana, o COLOQUELO, JUNTO CON SU CHEQUE, f
$40USD (cuarenta ddlares americanos) si vivo en el exterior. DENTRO DE UN SOBRE SELLADO .

NO ENVIE EFECTIVO. Y ENVIELO A ESTA DIRECCION.



