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EDITORIAL

El elefante es un animal pesado y memorioso. Cuentan, los que saben de esto,
Que su capacidad de recordar, que tanta fama le ha dado, a veces se convierte en
una trampa que lo ata sin remedio.

Cuando lo llevan por primera vez al circo, el entrenador le pone un grillete en
la pata y lo encadena a una estaca que hunde en cemento, el elefante tratard con
todas sus fuerzas de zafarse. Una vez que comprueba que es imposible no lo
intentara nunca més; ni siquiera cuando, mas adelante, su entrenador hunda la
estaca en aserrin o en lodo.

Se gueda asf, fijado en una experiencia de frustracion e impotencia. Le falta
Creatividad y le sobra memoria.

Para ir mas alla de las barreras fisicas y los obstaculos sociales Y personales que
impiden el desarrolloy la integracién de las personas con discapacidad, tenemos
Que sanar nuestra memoria, limpiarla de todo resentimiento y usar toda nuestra
Creatividad.

No nos podemos quedar atados al diagnéstico o al primer rechazo; ni
acostumbrarnos a convivir con nuestras barreras interiores.

Trascender nuestros limites exige primero reconocerlos con la mayor objetivi-
dad, y despojarlos de las otras barreras Que, nosotros o la sociedad en la que
vivimos, hemos ido agregando hasta convertirse en muros infranqueables.

La dliscapacidad no es algo absoluto, es un asunto relativo. A veces es relativo
a objetos como cuando una persona no puede escribir porgue no hay un lapiz
adecuado a su mano, pero si puede hacerlo en una computadora. Otras veces es
relativo a la arquitecura, cuando son las escaleras y las puertas estrechas las que
Cierran el paso a la universidad a un joven, o a la impaciencia que nos impide ofr
lo que quieren decir quienes hablan con dificultad; a un ritmo de vida que deja
atrés a los que no pueden correr frenéticamente de un lugar a otro; a las etiquetas
y los “no puedes” categdricos que se siembran en el interior de cada uno y
debilitan la autoestima.

Es diificil cambiar al mundo, pero no imposible; si cada dia damos un paso para
eliminar los obstaculos que limitan nuestro radio de accion, y nos deshacemos
de los grilletes que hay en el interior de nosotros mismos, en la familiay la casa, la
escuela y el vecindario, empezaremos a andar... andar para hacer camino.

Cualquier insignificancia puede parecemos una labor titanica si la emprende-
mos confiando sélo en nuestras propias fuerzas; pero si cien personas abren una
puerta, habremos abierto, de un solo golpe, un centenar de puertas ¢

REVISTA
PARA PADRES
CON NECESIDADES
ESPECIALES

Taro, Uri y Mikio
Tsuji Valencia




PADRES

PREGUNTAN

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!

EN FAMILIA

Mi nifia méas chiguita nacié con
una malformacioén: una hernia cere-
bral que le operaron recién nacida.
Gracias a Dios no le quedd dafio
cerebral, pero si tiene muchas cica-
trices y su carita estd deformada. La
nifa ya tiene cinco anos y tendran
que hacerle varias operaciones mas
adelante para que su apariencia
mejore. No sé cémo ayudarla para
enfrentar el rechazo de la gente que
se le queda viendo en la calle y los
nifios queno laaceptanen laescuels;
lo mds duro es que tampoco la
acepta la familia de mi esposo. Esto
ha sido motivo de muchos conflictos
y ya estd afectando la relacion con
mi marido. ;Cémo puedo hacerles
entendergue niyo, ninadie, ymucho
menos la nifig, tiene la culpa de
esto?

Mariana Tagle de Mestre
San Luis Potosi, SLP.

PARA ESCUCHAR
MEJOR

Cuando estaba esperando a
Veronica me dio rubeola, como
consecuencia de esto, nuestra hija

Nno oye pero es una bebé preciosa
Yy, por 1o demas, muy sanita. El pe-
diatra nos dijo que es urgente
empezar a estimularla y nos hablé
de tres métodos distintos: oraliza-
cion, lenguaje manual y comuni-
cacién total. Nos gustaria conocer
instituciones y familias que usen
estos métodos para conocerlos a
fondo y averiguar cual es el mas
adecuado para Vero, quien estd por
cumplir cuatro meses.

Verénica Mojarro
Meéxico, D.F.

ENTRE PRIMOS

Mi primo Lalo tiene 16 afios, vive
en Zacatecas y va a venir de
vacaciones al D.F. unos dias. Yo soy
un afio méas grande que €l y la Ultima
vez gue nos vimos me contd sobre
un articulo que leyd en una revista
norteamericana sobre una opera-
cién que hacen para que las perso-
nas dejen de producir saliva.

Lalo les comentd a sus padres
sobreesto peronolehicieronmucho
caso, Y @ mi primo le urge resolver
esto. El tiene parélisis cerebral y le
afecta mucho que los demas lo vean
babear.

Me decidf a escribirles porque a
lo mejor ustedes saben dénde se

hace esa operacion en México. Lalo
y yo les podemos pasar la infor-
macion a sus papas cuando regrese
aZacatecas, y de esa maneramis tios
veran que Lalo va en serio.

José Luis Madrid
México, D.F.

ENAMORADA

Desde que nacié mi hija Beatriz,
con sindrome de Rett, hace ocho
afios, he vivido dedicada aella ya
mi trabajo. No ha sido facil porgue
su papd nos abandoné al dia
siguiente del primer diagnéstico.
Afortunadamente, he tenido todo
el apoyo de mi familia.

Desde hace seis meses estoy
saliendo con un hombre maravillo-
so. El sabe que tengo una hija pero
no laconoceynuncahe mencionado
que sea una nifia con discapacidad.
Tengo un terrible cargo de con-
Ciencia pero a la vez tengo mucho
miedo de perderlo. No se cémo
decirle. En fin, necesito consejo.

Enamorada



PADRES

PADRES
RESPONDEN

DECISIONES
PERSONALES Y
PROFESIONALES

Leticia Plancarte nos escribioé para
preguntamos sobre escuelas de edu-
cacionespecial en Tijuana y Cancun.
Ademas, desea saber todo acerca
de la Delfinoterapia.

Hasta hoy no hemos recibido
noticias de Tijuana o Canctn por lo
que hacemos un llamado a las
escuelas de educacion especial, de
esas ciudades, para que contestena
Leticia lo més pronto posible.

Acerca de la Delfinoterapia, te
pedimos que leas el articulo “Nadar
con Delfines”, que aparece en el No.
3 de Arar. Si no tienes el nimero
envianos tu direccién para poder
hacerte llegar una copia del texto.

jSuerte con la mudanzal
La Redaccion

AYUDA PARA MARIFER

Gabriela y Octavio Navarro estan
preocupados por la conducta de su
hija Marifer.

Cuando lef la carta de los papés
de Marifer recordé todas las
dificultades de los primeros afios de
mi hijo Gabriel.

RESPONDEN

Para nosotros también fueron
meses (afios) de mucha angustia.
Finalmente, encontramos un buen
neurdlogo que nos explicd que
Gabriel, como consecuencia del
dafio cerebral, tiene discapacidad
intelectual moderada e hiperac-
tividad. Eso explicaba, en parte, su
agresividad y dispersion. Para
nosotros fue muy importante
aprender que habia conductas que
Gabiriel no podia controlar todavia;
empez0 a tomar una medicina que,
cuando llegamos a la dosis exacta,
mejord mucho su concentracion y
su conducta. Poco a poco hemos
aprendido a distinguir y evitar las
situaciones que lo irritan y a ponerle
limites claros para que no nos
manipule y vaya ganando auto-
control. Hemos necesitado mucha
ayuda y muchisima paciencia y
disciplina, pero los avances de
Gabriel, que ya se relaciona bien
con sus hermanos y con sus
companeritos, nos tienen muy
orgullosos.

Jaime Hurtado
Meéxico, D.F.

PARA DISFRUTAR
LA DUCHA

Magdalena R. de Montes nos
pidié una solucion para hacer del
bario un espacio mds cémodo.

No sé qué tan grande sea su bafio
Y que tan alta sea su hijita Ana, pero
ojala que le sirva esta solucion que

encontraron mi maridoy suhermano
para bafiar a Gerardito cuando era
bebé y que a nosotros nos resultd
muy bueng; tanto que la seguimos
usando siete afios después.

Con una varilla hicieron un
bastidor rectangular del tamafio de
nuestra regadera, lo forraron con el
tejido de unahamaca para hacer una
red casi tensa. En tres de las paredes
de la regadera fijaron con taquetes
unos cargadores de madera a una
altura que me resulta muy cémoda
(me llega a los codos) y me permite
bafiar a Gerardito acostado con una
regadera de mano. El estd seguro, yo
estoy comoday se me quitéd el dolor
deespalda. Cuandonoseusalared,
retiramos el bastidor para que los
demds puedan usar la regadera.

iOjald le sirva este “invento”!
Deborah Jécome
Monterrey, Nuevo Ledn

PARA SU BIBLIOTECA

Nos han llegsado muchas cartas
de personas que viven en el inte-
rior de la Republica y que no han
podido encontrar los libros que
resefiamos en Araru.

Para resolver esto, nos pusimos
encontactoconlaLibreria Colorines.
Ellos estdn dispuestos a enviar los
libros a cualquier parte de México.

Si necesita este servicio, comu-
niquese por favor al 6847369 &
67726340 de la Ciudad de México®
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ARTE POPULAR
MEXICANO

El Antiguo Colegio de San
lldefonsote invita a visitar el espacio
lidico-sensorial “Los sentidos del
arte popular”. Montado por Mas Alla
de la Vista, asociacién civil no
lucrativa que trabaja en favor de la
integracioén de las personas con
discapacidad a las artes plasticas, y
Sensorama, organizacién que
promueve el uso de los sentidos
para aproximarse al arte esta
instalacién es parte de la exposi-
cién “Arte Popular Mexicano, cinco
siglos”.

Si estds en busca de una
experiencia distinta para conocer el
arte, visita San lidefonso.

Para aborir mas espacios culturales
a las personas con discapacidad, es
necesario asistir y apoyar los gque ya
existen.

iTe esperamos en Justo Sierra
No. 16, Centro Histérico, Ciudad
de Méxicol

FORMACION
PROFESIONAL

El Instituto Mexicano de la
Audiciéon y el Lengugje, A.C. (IMAL)
tiene va 45 afios de trabajo, pory
para, las personas que tienen
problemas auditivos y de lenguaje.
El IMAL ha desarrollado, desde sus

inicios, programas de asistencia y
habilitacién de lenguaje para nifios
y adultos y se ha preocupado, de
manera muy especial, por la inves-
tigacion y la formacion de profesio-
nales, con un nivel de capacitacion
académica y técnica de excelencia.

En marzo, esta institucion inau-
gura los estudios de Maestria en
Patologia de la Audicion y del
Lenguaje. Quienes ya tienen la
licenciatura encontrarén en los
estudios de posgrado la opor-
tunidad de profundizary ampliar su
practica profesional asi como los
instrumentos para avanzar en la
investigacion en este campo.

El IMAL también ofrece una
carrera corta para quienes desean
especializarse como técnicos en
audiometriayrehabilitacionauditiva.

Siusted estd interesadoenalguno
de estos programas académicos
puede llamar al 2776444 vy
9776821 o acudir a Av. Progreso
No. 141-A Col. Escanddn, Mexico
D.F. C.P. 11800.

FELICIDADES
CARMINA

Los que conocemos la obra
gréfica de Carmina Hernandez
estamos de fiesta. El préximo 9 de
abril se inaugura, en la Sala QOllin
Yoliztli, la exposicion “Mistica y
Geografia de los Cuerpos” con la
obra mas reciente de esta excep-
cional artista. Invitamos a todos

nuestros lectores que conocieron a
Carmina —a través de la entrevista
Trazos firmes... una vida propia,
que escribié Yulia Espin para el
No. 13 de ArarG— y a aquellos
gue buscan en el arte una experien-
cia innovadora a asistir a esta
exposicion.

Sala Ollin Yoliztli: Periférico Sur
No.5141, Col. Isidro Fabela, México
D.F. Tel. 66026901 y 60627558.

LO ULTIMO EN
SINDROME DE DOWN

Para celebrar 25 afios de trabajo,
la Fundacién John Langdon Down
llevard a cabo los dias 23, 24 y 25 de
abril el 2° Simposium Internacional
sobre Aspectos Biomédicos vy
Psicoeducativos en el Sindrome de
Down.

Profesionales nacionales e inter-
nacionales se daran citaen la Unidad
de Congresos del Centro Médico
Nacional Siglo XX para compartir
sus experiencias en temas como:
Neurodesarrollo, Ultimas Inves-
tigaciones en Sindrome de Down,
Aspectos Sexuales, Intervencion
Tempranay Manejo Pediétrico, entre
otros.

Para mayor informacion e ins-
cripciones, dirfjase a la Fundacion:
Selva No. 4, Col. Insurgentes
Cuicuilco, México D.F. C. P. 04530.
Tel. 66628580. Fax. 60620839,
E-mail: fildown@mail.internet.com.mx
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Para padres e hijos i e L S ——

Ppdrd UNd NiNd o UN NiNo, Ld feliciddd figNificd
cdriNo, dteNciéN, dpoyo, eftimulo, Libertad
Y refpeto pdrd fu petfoNd. éftof foN otrof de
JUS derechof:

Desde el vientre materno, el bebé tiene derecho a una vida
sana. Por ello, las mujeres embarazadas deben evitar fumar,
beber o consumir drogas.

El bebé y la mujer embarazada tienen derecho a examenes
prenatales para tener un buen parto.

Toda nifia o nifo tiene derecho a ser vacunado. La mayor parte
de la mortalidad infantil es causada por enfermedades que se
pueden prevenir y evitar con vacunas.

Los padres deben evitar |a violencia contra sus hijos. Pegarle a
un nifo es una cobardia. Sustituya la violencia y el miedo por el
carifo y el amor. La paz comienza en la casa.

Las ninas y los ninos tienen derecho a la educacién en
condiciones de igualdad de oportunidades.

exifteN otrof derechof que tu Hijo
Necefitd Y que foN tu refpoNfabilidad
ofrecérfelof. ANdliza Yy dctUd. tuU,
como pdadre, tembiéN tieNesf mucho
que dpreNder.

DIF

Las NiNdf v Lof NiNoS primero.
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Ojo con los obstaculos

Es asombrosa la complejidad de la mente humana.
Sélo el hombre es tan sofisticado como para ponerse
trampas evitando con ello alcanzar la satisfaccion de sus
necesidades. Sélo el hombre nace inacabado. Un ani-
mal, cualquiera que sea su especie, no tiene que
“hacerse”. Estd “hecho” desde un principio. No tiene el
reto de la realizacion entendido como el ejercicio de
todas sus potencialidades. De la frustracién de este
potencial nace una angustia insidiosa, una insatisfaccion
sorda, infatigablemente presente.

Nacemos con la posibilidad de convertimos en
alguien, un hombre, una mujer, de acuerdo con |os
modelos y anti-modelos que vamos conociendo en

Sinvisioles

Anna Rosa
Navarro

nuestravida. En el proceso de adquirir una personalidad
vamos recogiendo de nuestros padres, maestros y de la
gente que admiramos todo aquello que constituye la
imagen de lo que queremos ser.

Visto esto, pareceria de lo més sencillo que si ya he
decididoirhaciaalgiin punto meencamineaél. Pues no.
Sélo el hombre se pone obstaculos para acceder a ese
lugar que conlleva, al menos en la imaginacion, la
felicidad. Pero con todo y que ésta es el anhelo de la
humanidad, y lo que los padres desean vehementemente
para sus hijos, la felicidad se nos esconde. O mejor
dicho, nosotros la evitamos poniéndonos barreras de
todas las formas imaginables.



El hombre es ciego para si mismo. Es capaz de ver
hacia afuera con claridad meridiana y, sin embargo,
cuando se trata de si mismo, no ve. No ve porque las
barreras que se fabrica, si bien invisibles, son sumamente
efectivas. Tienen caracteristicas que se repiten; de las
gue mencionaremos sélo algunas. Por un lado no son
facilmente identificables. Su hallazgo requiere capaci-
dad de introspeccion, esfuerzo, concentracion. Estas
actitudes requieren ser cultivadas y se automotivan
cuando percibimos un pequefio adelanto en el
conocimiento de nosotros mismos.

Las barreras invisibles se forman con prejuicios de
familia, cultivando mitos que pasan de generacion en
generacion y favoreciendo actitudes de enajenacion
que impiden el encuentro con nosotros mismos, con
nuestro interior. Si este encuentro llega a ocurrir, se
convierte en una experiencia maravillosa que termina
con la sensacion de soledad que acompafia siempre al
hombre. Pero la tememos. Tememos siempre lo que se
aproxima a la felicidad.

Las barreras se pueden formar del sentimiento de
impotencia que se tuvo en un momento dado, en una
circunstancia especifica. La infancia es una etapa de
impotencia; en ese momento, estamos a merced de los
adultos que nos marcan. Pero debemos darnos la
oportunidad de reconsiderar, de ampliar o modificar
esa primera impresion. Si las circustancias han cambia-
dotal vez ya no haga falta seguir manteniendo la barrera.

Una barrera inmensa que casi siempre permanece
invisible a nuestros ojos es el anhelo de perfeccién. Tal
vez sea lo que resta de nuestro suefio de haber sido
seres inmortales, superiores.  No fueron los dioses de
las mitologias antiguas hechos a semejanza del anhelo
de perfeccion del hombre? El caso es que aun en el ser
mas modesto duerme el suefio de la perfeccion.

¢COmo actla este anhelo de perfeccién cuando
nuestro hijo, a todas luces, no es perfecto?

Creo que ante el impacto de ver que tiene una
discapacidad que lo pone en circunstancias dificiles en
la vida, en ese momento transformamos el anhelo de
perfeccién en una barrera que nos sume en la catéstrofe
de la frustracién, impidiéndonos ver lo que realmente
podemos hacer para ayudar a ese hijo.

Enese caso, la barrera de la discapacidad se crea en
nuestra mente. Seguimos esperando la perfecciényello
nos impide ver las posibilidades que si tiene nuestro
hijo. En la discapacidad fisica o mental existe una falta
de completud; en ese sentido todo ser humano tiene
algiin tipo de discapacidad. Nadie se puede llamar
completo, ni llegar a realizar todo aquello de lo que
potencialmente es capaz.

La barrera de la discapacidad mental de nosotros
como padres estd en no querer aceptar la realidad de las
limitaciones de nuestro hijo. No nos damos cuenta de
que, paralelamente, queda oculta la parte que si puede
desarrollar. Al reflexionar sobre nuestra propia
discapacidad interior para ver la realidad completa, al
renunciar al anhelo de perfeccién como un paraiso
imaginario perdido, se nos presentar4 la realidad con
todo su potencial. Descubriremos que si bien hay cosas
que nuestros hijos nunca podrén hacer, hay otras que sf
estan al alcance de su mano. Tan limitante es aspirar a la
perfeccién como dar por sentado que nada podemos
hacer.

A veces actuamos con el pensamiento de “si yo
tuviera”, “si él pudiera”, y esta barrera no nos deja ver o
que tenemos o lo que nuestro hijo puede realmente
alcanzar. En esta disciplina que implica reflexionar,
ahondar en el sf mismo, lo que aparece como el mayor
obstaculo es el miedo. Miedo a ver nuestra realidad con
su crudeza, pero también con su proyeccién hacia un
estado mejor. El miedo es el mayor obstéculo, la barrera
mas dificilmente superable. Por miedo creamos una
esperanza—en el casode nuestro hijo con limitaciones—
esperanza que, cuando no tiene fundamento, nos
impide hacer aquello que si es factible.

Por dltimo, y ya que estamos en el terreno de la
introspeccion, ¢qué tanto las barreras que inventamos
nos conviertenen victimas eternas de lavida, lo cual nos
imposibilita para experimentar internamente aquello tan
discutible, evasivo, intermitente y a la vez sencillo y
dificil que llamamos felicidad? ¢

Dra. Anna Rosa Navarro: Licenciada en Psicologia por la UDLA;
terapeuta de grupo por la Asociacion Psicoanalitica Mexicana.
llustracién: Manolo Soler.
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Vivir
Y dejanysivir ¢

Abrir paso a la libertad

Miguel llega al consultorio, es un
nifio bonito, menudito, armdnico,
me mira y espera...; tiene sindrome
de Down, usa lentes y cuenta con
dos afios vy, por lo visto, tiene un
excelente desarrollo motor.

Es un nifio ampliamente estimu-
lado desde que nacid, ha realizado
ejercicios faciales para modelar los
rasgos, asiste a una escuela regular
en el grupo maternal y ha partici-
pado de una terapia psicomotriz y
educativa de varias horas al dia. Es
un nifio casi perfecto; podriamos
decir que parece un hermoso nifio
de peluche.

Nuestra tarea comenzard por
Crear una relacion gue nos permita
descubrir conjuntamente el mundo
exterior e interior, y en ese proceso
transformamos Y crecer. Para ello lo
primero serd constatar que el mundo
en gue Nos Movemos No es estatico,
ni nuestra actividad necesita ser
repetitiva para conocerlo, ni nuestras
formas de comunicacion deben ser
siempre las mismas para apropiarnos
de él.

Porel contrario, larealidad externa
e interna estd para ser explorada
desde una multiplicidad de formas
y manifestaciones; en interacciones
abiertas, variadas, ludicas, orientadas
hacia el desarrollo de todas las
potencialidades individuales.

Trabajé desde esta perspectiva.
Miguel, en poco tiempo, se trans-
formé en un nifio que expresaba
sus deseos e intereses, aplicaba sus
saberes a nuevas situaciones,
realizaba transformaciones en los
juegos y observaba los efectos:
mostraba curiosidad por el mundo
exterior y todos los seres vivos, per-
sonas © animales; interactuaba,
observaba las reacciones y actuaba
en consecuencia; se expresaba con
todo su cuerpo Y sus gestos, ya que
su vocabulario era adn limitado.

Todos consideraban que Miguel
se habia convertido en un nifio
despierto, alerta a la realidad; habia
comenzado a entender que los
actos tienen consecuencias, exigia
cambios en los juegos, diversion y
hacia bromas. Se enojaba, comen-
zaba a ser negativista y presentaba
actitudes aparentemente irreduc-
tibles...; se habia convertido en un
nifio de dos afios.

Mientras todo esto sucedia, su
madre cada vez se quejaba mas de
las distancias, los tiempos y los
costos y, después de seis meses,
muy agradecida seregresoéa su lugar
de origen, donde el nifio habia sido
tan bien atendido anteriormente.

(Qué impulsé a esta madre
dedicada y generosa a este cam-
bio? Creo que la barrera principal

estaba en la dificultad de asumir al
nifo como otra persona, con un
proceso y un destino propios; con
una vida ajena a la suya. Esta mama
persistird, seguramente, en que
Miguel sea lo méas parecido a los
otros nifos y, en ese camino, tal vez
se pierda el Miguel Unico, con una
gran vitalidad y una enorme
curiosidad por conocer el mundo,
deseoso de ser una persona con
rasgos y vida propios; un Miguel
autbnomoy creativo, a su manera...,
como dice la cancién.

¢Por qué la discapacidad se
transforma en una auténtica barrera
para descubrir las capacidades de
un nifio, su vocacion, su dmbito de
inserciénsocial, suesferade placer?
Desde luego, la respuesta no es
sencilla. Un primer tema de refle-
xién puede ser nuestra condicién



personal de padres puesto que
llegamos a ella con el bagage de
nuestra propia historia, es decir,
de la relacién con nuestros padres;
de nuestras expectativas y deseos
con respecto a los hijos; y qué tanto
asume Yy respeta nuestro medio so-
cial laindividualidady la diversidad.

Diversos autores nos ofrecen,
tanto desde la perspectiva psico-
I6gica como literaria, textos que
invitan a la reflexion.

La Dra. Maud Mannoni expresa:
“...los padres de un nifio (con
limitaciones o deficiencias) trataran
de hacer revisar cien veces el
diagnostico; de tal modo, el bebé
se convertird en concurrente asiduo
a los consultorios médicos... Si el
padre estd vencido, resignado...
ella, lamadre, posee muy a menudo
una terrible lucidez. Hecha para dar

la vida, estd hasta tal punto
sensibilizada frente a cuanto
amenaza esa vida surgida de ella
que puede, incluso, sentirse duefia
de la muerte cuando el ser que ella
hatraidoal mundo le hace imposible
toda proyeccion humana”.

Estos conceptos de la inves-
tigadora nos llevan a pensar que,
ante un niflo que presente limi-
taciones o deficiencias para vivir, la
madre asumird esta dimension
limitada o deficiente; ellay el hijo
serdn uno solo, y
precisamente por
ello le resultard su-
mamente dificil identi-
ficar la individualidad y
vitalidad de ese hijo.

Continta Mannoni: “...la madre
se siente hasta tal punto com-

prometida con su nifio
m, que le es dificil re-
x nunciar. Su rol
="-" estd marcado:

volcard lo esen-
_ cial de su
HavE dinamismo
en los instintos
de vida y muerte; reivindicativa,
rebelde, serd sublime en su
abnegacién, intransigente si se trata
de matary guardiana de unafortaleza
si seintenta una psicoterapia. Tendrd
conciencia de su papel de madre
hasta en el rechazo del derecho de
suhijo‘enpeligro’adevenirunsujeto
auténomo...”

Por su parte el premio Nobel de
Literatura 1994, Kenzaburo Og,
quien tiene un hijo con limitaciones
severas, escribe, en una de sus o-
bras: “...Hasta ese dia decisivo, en
efecto, él no habia logrado jamés
conciliar el suefio sin tener un brazo
extendido hacia la cama de su hijo,
instalada junto a la cabecera de la
suya; y'sisumujer se habiatrasladado
a otra habitacién no era por
desavenencias entre ellos, sino
porque no queria inmiscuirse en la

intimidad entre el padre vy el hijo, a
fin de que éste, si se despertaba por
la noche pudiera alcanzar
inmediatamente en la oscuridad, por
encimade sucabeza, lamano obesa
y cdlida de su padre. Esta actitud
ponia de manifiesto la voluntad
deliberada de éste de ser su protec-
tor y su salvador. Pero ahora le era
forzoso reconocer que, incluso en
esos detalles de su existencia, algo
no marchaba... {No cabria la
posibilidad, mirdndolo bien, de que
fuera él, el hombre gordo que
supuestamente dormia consu brazo
extendido para prestar ayuda a su
hijo, quien buscara la célida manita
de la criatura para reponerse tras
haber sido arrancado del suefio por
alguna terrorifica pesadilla en plena
noche?

Una vez aceptada esta posi-
bilidad, surgida del fondo de si
mismo, todos y cada uno de los
detalles de aquella existencia
compartida con su hijo, acerca de
los cuales hasta entonces habia
estado persuadido de que eran la
expresion de su esclavitud respec-
to a él, se le presentatban ahora bajo
un aspecto nuevo, cargado de
incertidumbre”.

Colette Audry, en el prefacio del
libro de Mannoni, pregunta: “;Es
preciso, pues, renunciar a todos
nuestros medios de aproximacion, a
nuestros remedios e instrumentos?
No, sin duda, con la condicién de
noasignarles mas valor que el que en
verdad tienen; a condicién de no
maniatar al nifio por su utilizacion.
Con la condicién de proporcionar
siempre, a través de ellos, suficiente
juego para abrir paso a la libertad
del sujeto cuanto éste despierte y
quiera tomar vuelo” ®

Eofra, Mearta Ezcurra Ortiz, Directora del
Centro de Aprendizaje del Sur.
lustracién: Jazmin Velasco.
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Laculpaibay venia; podia serde
todos, podia ser de nadie, podia
ser de la fatalidad, de los médicos,
de la genética; podia serunaprueba
qgue Dios enviaba. Yo tendria seis
afios y ofa todo esto v, bien a bien,
no entendia nada. Lo Unico real que
miraba en mi casa era el sufrimiento
de mis padres vy, en particular, el
sufrimiento de mi hermano. Anoxia
cerebral, paralisis progresiva,
epilepsia atipica fueron expresiones
gue muy pronto ingresaron en mi
vocabulario. A los seis afios mi
imaginacion no alcanzaba a abarcar
lo que sucedia y tampoco podia
prever gue la agonia, la gradual
consuncion de mi hermano, duraria
todavia 30 afios. Tampoco entiendo
(probablemente no quiero enten-
der) por gqué fui yo, precisamente
yo, el que muy biblicamente fui
designado guardian de mihermano,
pero asi fue. Nadie me consulto,
nadie me pidié permiso; simple-
mente una tarde, un doctor bastante
amable, me notificd que, porelbien
del resto de mi familia, a mi me
tocaba “ver” por mi hermano. “Ver”,
desde entonces y hasta ahora la
expresion me suena entre curiosa y
terrible, Ver poralguienes convertirse
en sus 0jos, en su conexion con el

GERMAN DEHESA

mundo, en el alimentador de sus
suefios, sus deseos Y, llegado el
momento, convertirse en su palabra.
Todo esto se va asimilando paso
a paso. Si alguien lo entendiera de
golpe en su totalidad dificilmente
aceptaria un compromiso asi, gue
casi implica vivir dos vidas. Mi
hermano ha muerto va vy yo estoy
a punto de cumplir 53 afos. Hoy
hago este nada facil ejercicio de
memaoriay caigoen la cuentade que
aquella “carga terrible”, aquel
“misterioso castigo” fue quizéd el reto
mas grande Yy jubiloso de mi vida.
Mi hermano perdi® muy pronto
el habla, yo tuve que aprender
a hablar con mi voz y a imaginar
la respuesta del otro. Ahora escribo
teatroy la gente me dice que la vida
me ha bendecido con el don del
didlogo. Mi hermanoteniaepisodios
de enorme agresividad y violencia;
yo tuve que aprender a hablar con
suavidad y a encontrar en la vida
esas cosas tan graciosas que hacen
sonreir al mas iracundo. La gente
ahora me dice que la vida me ha
bendecido con el doble don de
la facilidad de palabra y el sentido
del humor. Mi hermano era un
espectador muy exigente que,
a diferencia de los bobos que se




Creen las tonterfas de las telenovelas,
exigia historias verosimiles, bien
contadas, con personajes cargados
de humanidad y con desenlaces
oportunos ysatisfactorios. Pronto las
historias de la familia resultaron
insuficientes y yo tuve que dedicar
largas noches a la lectura para
aprender el dificil arte de contar
y de mezclar con justeza fantasia y
realidad. Hoy la gente me felicita
porque dice gue la vida me
concedio el don de la narracion.
Sila gente supiera. Si la gente supie-
ra que todo eso que en mi nombra
como dones y bendiciones de la
vida son el resultado de cultivar
durante treinta afos el misterioso,
dificil y gratisimo amor de mi
hermano.

Mi hermano murié a los 37 afios,
se llamaba Angel y tenfa los ojos
verdes mas hermosos que he
conocido. No fue una desgracia; no
fue una maldicién y yo espero,
con mi vida, hacer evidente que el
paso de ese Angel por la existencia
ni fue absurdo, ni fue indtil. ¢

Fotografia: Gilberto Contreras.
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El proceso de convertirse en persona

“Repentinamente se dlio cuenta de quién era ella misma... Hay pocas razones para stiponer el
porqué ello no ocurrié cinco arios antes o, aun cinco anos después; y no hay ninguna que explique
el por qué debia ocurrir justamente esa tarde. Se paseaba casi sin objeto, pensando vagamente,
cuando de pronto una idea cruzé por su mente como un reldmpago: ella era ella. Se detuvo de
golpe y comenzo a observar toda su persona.

“La memoria le decia, por supuesto, que siempre habiasido asi pero antes ellano se habia dado
cuenta de cuédn sorprendente era todo ello..., y empezd a examinar la piel de sus manos con
extremo cuidado, pues era suya. Deslizé uno de sus hombros fuera del vestido y lo encogié hasta
tocarse la mejilla. El contacto de su cara con la parte concava, desnuda y tibia de su hombro la
estremecié agradablemente, como si fuera la caricia de un amigo afectuoso ¢La sensacion venia
de sumejilla o de suespalda? ; Quién era el acariciador y quién el acariciado? Esto, ningtn analisis
podia decirselo. Una vez convencida de que era Emily Bas Thorton... empezé a considerar
seriamente las consecuencias de este hecho.” (R. Hughes citado por Erich Fromm en “Miedo a la

libertad”).

Conciencia de ser

Emily, de stlbito, es consciente de su identidad, de
laintegracion de su cuerpoy sumente, de su separacion-
apegoal mundoyde su propia concienciaresponsable.

Esta especie de “iluminacion”, en el sentido de caer
en la cuenta de “Ser” y de “llegar a Ser” significa que no
sélo es ella misma sino también un proyecto de persona
con su propio idioma.

La iluminacién de Emily fue un milagro. Ocurre muy
rara vez. El proceso de convertirse en persona dura toda
la vida y tiene muchos y complejos caminos; puede
detenerse, y aun retroceder a etapas que creiamos
superadas.

El fluyente proceso de individuacion necesitara de
un Yo cadavez mas fuerte y mas valeroso para separarnos
delos conocidosyseguros lazos familiares. Laseparacion

y la singularidad de los nuevos apegos, la impotencia
para enfrentar un mundo incierto genera angustia y
soledad.

El hombre es el resultado de las circunstancias; es
cierto, perotambién las puede cambiar. Somos producto
de la historia de nuestros apegos favorables y
desfavorables, de decisiones afortunadasy equivocadas
a lo largo de nuestra existencia.

La maduracién es un proceso dindmico. Es el
movimiento para actualizar nuestro potencial humano;
equivale al funcionamiento pleno de nuestras facultades.
Es importante distinguir entre las facultades reales vy las
inhabilidades o discapacidades.

Todos tenemos inhabilidades en diferentes areas.
Las personas que tienen discapacidades tienen, ademas,
el reto de ciertas capacidades disminuidas. Pero todos



tenemos facul-
tades reales vy en
¢llas nos apoya-
mos para crecer vy
madurar.

La discapacidad
como coartada

Es obvio gue las personas
con discapacidad encuentran en
sus limitaciones un reto agregado
para el movimiento natural hacia la
madurez.

Uno de ellos es la propia discapacidad y
la forma como reacciona ante ésta el
individuo, su entorno familiar y ¢l
grupo social en el que vive.

ltzhak Perlman, virtuoso del
violin, quien se inici® como
concertistaalos 13 afios, padecio
polio en su infancia y utiliza
muletas, comentd en una ocasion:
“Primero la gente hace hincapié en
el defecto y en el esfuerzo por
compensarlo y después en el
talento. Yo mismo he aprendidoano
molestarme”.

Entre las personas con discapacidad hay una
gama muy amplia de reacciones: estdn quienes la

niegan; quienes la idealizan; quienes la compensan
de manerasanao, por el contrario, lasobrecompensan;
otros mas desarrollan complejos de inferioridad, de

superioridad o una personalidad narcisista. Las
relaciones familiares también se ven afectadas
por este importante reto; las parejas ven
modificados sus roles y los hermanos tienen que
compartir en forma desigual la atencién de los

padres... f

A veces es
unsolomiembro
de la familia quien
asume la tarea de
atender las necesi-
o dades especiales del
nifio con discapacidad e
inconscientementeasume la
“culpa”oel papel de “salvador”
de la familia.
Concentrarse en la discapacidad
impide apoyar el desarrollo del mundo
interior del nifio y de sus facultades sanas,
gue son las que le servirdn de apoyo para

compensar en el futuro sus limitaciones. Surge asf
en la familia una compleja relacién de poder. El

poder no es buenoni malo, depende deluso que
se haga de ély aquil cabe distinguir entre el poder
de y el poder sobre.

Una reaccion posible es usar la discapacidad
para manipular a la gente en general y, en espe-
cial, a la familia © @ un miembro especialmente
receptivoadicha manipulacién. La discapacidad,

real pero parcial, se convierte en total (es de

justicia hacer la salvedad en los casos muy severos).
Se adopta la “debilidad fisica” como demanda
racionalizada de dominioy exigencia implicita o
explicita de sobreatenciones. Cuando esto se da
existe también una complicidad en las respues-
tas complacientes de estar siempre dando.

La limitacion fisica de la persona con
discapacidad es susceptible de convertirse en el

eje de la propia vida o de la de sus padres, hasta

conformar una especie de coartada que le permite

evadir la conciencia de ser ¢l mismo y la respuesta
comprometida con su identidad. ¢

Dr. Carlos Garcila, Médico Psfcoanaﬁsta; miembro del Instituto
Mexicano del Psicoandlisis. _Hustracfc’)n: D.G. Roberto De Uslar.
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Un reflejo de nuestros temores "

No es posible ver a una persona con discapacidad
sin sentir algo: ternura, compasién, miedo, curiosidad,
gratitud por estar sanos y completos...

Sinembargo, una de las sensaciones mas dificiles de
manejar, es la de rechazo. En los nifios, este tipo de
reaccion se manifiesta espontaneamente; los pequenos
se alarman cuando perciben que el otro es diferente.
Unos piensan que puede ser contagiosoy otros prefieren
evitar aguello que les es extrafio o les provoca temor.

Como adultos es mucho mas dificil aceptar los
sentimientos de rechazo hacia las personas con
discapacidad. Hemos sido condicionados para actuar
de manera compasiva o carifiosa con los que presentan
alguna desventaja, aunque este sentimiento no nazca
del fondo de nuestro corazon.

Quienes estdn concientes de esta reaccion, muy
personal, no expresada, quizd nunca lo dejen entrever
y menos aln admitan que existe.

Aunque el rechazo directo hacia las personas con
discapacidad es poco frecuente, existen muchas
maneras sutiles de manifestarlo: desviar la mirada u
observarlos de reojo, fijamente; dar la media vuelta
cuando los encontramos en lugares publicos; el sentir-
nos incomodos al interactuar con ellos; la presuncién
de que sus sentimientos y necesidades son distintos de
los nuestros... Todas éstas son formas de marginar.

. Qué es lo que nos hace actuar asi? ¢ Por qué nos es
tan dificil actuar con naturalidad?

Para responder a estas preguntas, es necesario
comprender ciertos aspectos de nuestra personalidad
que prefeririamos ignorar. Pero conocery aceptar nuestras
propias reacciones evitard que lastimemos a quienes,
por su condicién, son muy sensibles.
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La necesidad = =\
de perfeccién 27
Una parte de
nosotros busca
siempre la perfec-
cién. No sélo la espe-
ramos de nosotros mis-
mos, sinoque respondemos
mejor ante agquellos que refle-
jan seguridad, poder, éxito y
equilibrio. Lasinvestigaciones
confirman el hecho de que
atribuimos mayor cantidad
de cualidades positivas a las
personas consideradas bo-
nitas, aun sin conocerlas. De
igual forma, asignamos carac-
terfsticas y rasgos de perso-
nalidad menos favorables a
Quienes presentan alguna
discapacidad.

Esta obsesion por lo
perfecto tiene su raiz en
lacreenciade queexiste
una forma especifica
o ideal de belleza, de
personalidady de éxito;
este ideal es reflejado
y mantenido por quie-
nes han sido encum-
brados por nuestra
cultura: modelos, can-
tantes, actores...
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44 ﬁ;ﬂ{?@,ﬁ -



Para algunos, las personas
con discapacidad violan

/- estos estandares de
‘("f/ .« Perfeccion. Existe una
s relacién desafortu-
nada entre nuestro
7.+ ideal cultural y el
N P valor real de la
= persona. Ello
4 %= dificulta ver a

1 -_"l
. iv

necesidades
especiales
como igual-
mente valiosa
que los que

nacen sin li-
mitaciones
aparentes.
2 ;’«3‘- Elconsiderar
e, =~ aotrocomoinfe-
,,'\‘_" =¥ rior afecta la ma-

7 o™ nera como nos
S SN relacionamos con
\% ; ¢l. Algunos ocultan
__ " esta reaccién con una
= actitud excesivamente
solicitaoinfantilizadora, todo
lo cual se reflejard de manera
inconsciente en eltonodevoz o
el lenguaje corporal. Otras
adoptaran actitudes de supe-
rioridad méds obvias: ignorarlos,
mirarlos de soslayo, o hacerlos
sentir fuera de lugar.

La persona con discapa-
cidad se ve de por si ago-
biada por sus limitaciones
pues su cuerpoy dificultades
personales, nocumplencon
este ideal sociocultural.
Sin embargo, a nivel de
sentimientos, necesi-

dades emocionales y
deseos de realizacion
personal las dife-
rencias son practica-
mente nulas. Sélo
cuando logremos
romper larelacion
establecida entre
los modelos sociales

de perfeccion y el valor personal podremos interactuar
con base en las similitudes que nos acercan y no en las
diferencias que nos separan.

La necesidad de ilusién

Muchos pretendemos ignorar o minimizar ciertas
realidades inevitables de lavida; sinembargo las tragedias
suceden; los que amamos se enferman; la muerte nos
espera a todos, sin excepcion. Pero para mantener una
Cierta esperanza y optimismo algunos decidimos cerrar
los ojos ante estas verdades inevitables. “Sino lo vemos
O pensamos quizd no exista”, al menos mientras no
suceda.

La discapacidad rompe bruscamente este esquema
de negacién y nos obliga a reconocer que la Vida no es
perfecta; que los seres humanos no somos perfectos.
Que, de alguna manera, somos mas vulnerables de lo
que nos atrevemos a admitir. Al hacer la diferencia
entre ellos y nosotros, como si perteneciéramos a
especies distintas, estamos construyendo un caparazén
protector, temporal, en tomo a las realidades que
tememos de la Vida. Mientras los sigamos viendo como
ellos y los mantengamos asi, separados de nosotros, el
yo'y el mio permaneceré protegido. Por lo menos eso
creemos.

Quienes trabajan con personas con necesidades
especiales lo pueden hacer porque han desarrollado
una visién selectiva que les permite percibir al otro por
lo que esy no por cédmo se ve o lo que puede o no
hacer. No se sienten amenazados por la discapacidad;
saben que todos tenemos necesidades especiales, sélo
gue en algunos son més obvias.

Guardarlos en una caja

Lo que las personas con discapacidad méas necesitan
de sus amigos Yy familiares es ser vistos como lo que
realmente son, y no como alguien con una limitacién.
Existe la tendencia a etiquetar a las personas seguin su
condicién fisica: Juan no es nada més Juan, es “el
cieguito”; la belleza y singularidad de Maria se
desvanecen cuando se convierte en “la sorda”.

LEs por conveniencia que reducimos a los demés a
unaetiqueta? ; Es un intento inocente de mostrar afecto?
¢ Reflejan nuestro desinterés porirmas alld? ; O es lo que
nos permite mantener una distancia psicoldgica con las
personas gque nos hacen sentirincéomodos? Descubrir el
corazony el alma de las personas significa ir mas allé de
esta tendencia.

Tras nuestra dificultad para ver a la persona con
necesidades especiales como a cualquier otro ser
humano subyace una inseguridad bésica que forma
parte integral de nuestra vida emocional. Todos tenemos

Ll’ n. v/‘E



momentos en [os que nos sentimos inseguros de nuestro
propio valor. Estareaccion tiene suraiz en nuestra nifiez
debido a la necesidad de depender emocionalmente
de padres imperfectosyanunca haber aprendidocémo
pedir el amor v la atencidn que tanto necesitdbamos.

Muy en el fondo habita en nosotros un corazéon
lastimado. En algunos, las heridas son profundas vy
penetrantes, enotros apenas sonrasguios en lasuperficie.
Perolas heridas estan presentes entodos. Comoresultado
de esto aprendemos a desarrollar habilidades que
atenuan el dolor: lo negamos; lo transformamos en una
emocién menos perturbadora; culpamos a otros por lo
que sentimos; hacemos de otroel blanco para descargar
todo nuestro dolor, lo rechazamos y, en el proceso, nos
protegemos de nuestra propia herida. En este sentido la
persona con discapacidad se convierte en el blanco
perfecto para la actitud defensiva que nos facilitara
eludir nuestras heridas emocionales.

Sanar nuestras heridas emocionales —tarea dificil
para aguellos que la emprenden— nos permite
convertimos en seres humanos mas compasivos. La
bondad, la paciencia y la capacidad para respetar las
diferencias son consecuencia directa de la verdadera

aceptacion de uno mismo. Si nuestro corazén estéd
herido, no importa si el dolor es consciente o no, no
tendremos la capacidad para respetar y aceptar a los
demés. Simplemente, no hay espacio suficiente.

El trabajar y convivir armoniosamente con una per-
sona con discapacidad exige que nos conozcamos Y
aceptemos primero, a nosotros mismos. Es importante
darse tiempo para descubrir de qué otra manera —que
no sea las de sus circunstancias especiales— perci-
bimos a las personas con necesidades especiales. Para
ello, debemos dejar a un lado la pena y la verglienza de
descubrir que tenemos algunos de los rasgos de
personalidad descritos anteriormente; son un
componente natural de todo ser humano. Sin embargo,
es (til hacer todo loposible paratransformar los prejuicios
y puntos de vista rigidos en sentimientos positivos.

Permitimos este tipo de introspeccion no sélo ayuda
a las personas con necesidades especiales; a nosotros
nos ensefia a ser méas aceptantes, pacientes y amorosos
con nuestros hijos, amigos, compaferos de trabajo vy
contoda lafamilia, al tiempo que hace de nosotros seres
humanos plenos y sanos.

iVale la pena el esfuerzol®

Dr. Marc 1. Ehrlich: Licenciatura y doctorado en psicologia por la Universidad de Austin, Texas; columnista del pericdico “The News”,
dedlicado & la prictica privada en psicoterapia y cursos de relacion personal. Obra gréfica: Claudia Montoya.

CENTRO
PsICOPEDAGOGICO

MANANA

CENTRO DE EDUCACION ESCOLARIZADA

para nifios con problemas de:
Audicion
Aprendizaje @
Estimulacion temprana a bebes prematuros 2

TARDE

CLiNicA PSICOPEDAGOGICA

Atencion individual a nifios con problemas de.
s Audicion, voz, tartamudez y articulacion

i Atencidn, concentracién y memoria

12 Percepcidn visual y/o auditiva

% Psicomotricidad

Aura No. 9 bis
Las Aguilas C.P. 01710
593 4789

@ Reconociminento oficial en tramite
l——_‘_—-_-'—_*_——“.___————"'—_—'—-_.—,

El Centro Univeritario de la Danza
te prepara profesionalmente.

Te ofrecemos las siguientes opciones:
& Carreras Técnicas en Danza Terapéutica

y Diseiio Coreografico
Para egresados de preparatoria o bachillerato, Horarios matutinos
y vespertinos. Duracion 3 ailos. Validez oficial : SEP, INBA,

Direccion de Educacion Fisica.
& Diplomado en Danza Terapéutica

Dirigido a psic6logos, terapéutas, profesores de educacion
especial, educacion fisica y padres de familia. Tres modulos de
12 sesiones cada uno. Sdbados de 8 a 14:135 horas.
& Cursos Intensivos en Danza Terapéutica
(Julio 14 al 30 y Julio 31 al 15 de Agosto,1997)
# SEMINARIO : ANALISIS DEL
MOVIMIENTO CON FINES TERAPEUTICOS

(del 18 al 22 de Julio, 1997)

A

A i A
7 Informes
/ Colina de la Rumorosa 59
& Residencial Boulevares

CENTRO UNIVERSITARIO DE LA Naucalpan, Edo. de México
y Rebsamen 123, Col. Narvarte

Tel/Fax: 91(5) 373-9878
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antes del tratamiento con insulina.

Peso: 6.81 kg. Edad: 3 afios.
Diciembre, 1922.

3 5
después
del tratamiento con insulina.
Peso: 13.16 kg. Edad: 3 afios.
Febrero, 1923.
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¢QUE ES LA DIABETES?

uestro cuerpo pro-

cesa y separa los

nutrimentos que

contienen los ali-

mentos para fabricar una forma de

azucar (glucosa), que es su principal
fuente de energia.

Para que el azlcar entre a las

células y éstas puedan convertirlaen

energla es necesaria la insulina —una

homona que produce el pancreas—.
Cuando esto sucede como es
debido, el nivel deazicarenlasangre
disminuyey nuestro cuerpo dispone
de la energia necesaria para llevar
una vida completa y activa.

En las personas con diabetes
este sistema no funciona bien, el
azlcar se acumula en el sistema
circulatorio en lugar de entrar en las

células y el cuerpo se ve imposi-
bilitado para producirenergiaa partir
de los alimentos. El aztcar se queda
en la sangre, y el proceso se inte-
rrumpe.

La diabetes no se cura, es una
enfermedad para toda la vida; pero
bien controlada nos permite llevar
una vida sana y plena.

TIPOS DE DIABETES

TIPO 1 (Insulino-dependiente). E| cuerpo segrega
muy poca o nada de insuling; son personas que tienen
gue inyectarse esta sustancia para poder vivir.

Se presenta en una de cada 10 personas con
diabetes. Aungue comienza con mayor frecuencia en
la juventud y es la que mas se presenta en nifos,
también puede ocurrir en adultos.

Sintomas. Estos casi siempre aparecen en forma
repentina: sed excesiva; orina frecuente; aumento del
apetito; pérdida repentina de peso; cansancio;
decaimiento; modificaciones de caracter, entre otros.

Causas. Aungue se desconoce su origen exacto,
Se asocia con una reaccion anormal de las defensas
del cuerpo, las cuales lesionan y destruyen las células
productoras de insulina.

TIPO 2 (No-insulino-dependiente). El cuerpo
produce insulina pero no puede utilizarla; sin em-
bargo los que la padecen no necesitan inyectarse esta
sustancia para poder vivir (aungue pueden llegar a
requerirla). Esta es la forma mas comun de diabetes y
se presenta en nueve de cada 10 personas con esta
enfermedad. Aungue se puede presentar en jovenes,
generalmente comienza después de los 40 afios.

Sintomas. Estos pasan facilmente inadvertidos:
cansancio; infecciones frecuentes y heridas que tar-
dan en sanar; piel seca con escozor; orina frecuente;
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aumento del apetito y de la sed; vision borrosa;
entumecimiento o comezoén en las extremidades;
alteraciones del caracter, entre otros.

Causas. Aungue se desconoce suorigen exacto, lo
gue si se sabe es gue tiende a ocurrir con mayor
frecuencia en personas mayores de 40 arfos; con
exceso de peso; presion arterial alta; antecedentes de
diabetesen la familia; en mujeres que hayan presentado
diabetes durante el embarazo o dado a luz un bebé
de més de cuatro kilos de peso.

Cualguier miembro de su familia inmediata (pa-
dres, hermanos, hijos) gque presente tres o mas de
estos factores de riesgo, deberd hacerse una prueba
de diabetes.
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¢COMO CONTROLAR LA DIABETES?

on seis los instrumentos para el control
efectivo de la diabetes; es decir, para
mantener el nivel de azlcar en sangre lo
maés cerca posible a “lo normal”.

1. Educacion/Informacion

La educacion es el arma mas importante para contro-
lar la diabetes y aspirar a un éptimo nivel en calidad
de vida.

Cuando los nifios son pequefios, toca a los padres
hacerse cargo del control de la diabetes. Para hacerlo
de la manera més eficiente posible y ser capaces de
tomar decisiones es necesario aprender sobre el tema.
Pidale a su pediatra o endocrindlogo informacién, bi-
bliografia, teléfonos y direcciones de asociaciones o
grupos de apoyo, etcétera.

Mientras el nifio crece hay que familiarizarlo con la
diabetes, ya que vivira con ella toda su vida. Para cuando
los chicos tienen ocho afios, generalmente estan
lo suficientemente preparados como para responsabi-
lizarse de su control, pero recuerde que ésta debe ser
una labor de equipo.

Es importante que quienes conviven con el nifio
(familiares, amigos, maestros, entrenadores, etc.) sepan
queelchicotiene diabetes, y cuenten con lainformacién
necesaria para apoyarlo en todo momento.

2. Plan de Alimentacion

Tener diabetes no significa renunciar a todos 10s
alimentos que disfruta, sélo es necesario planificar
cuidadosamente nuestra alimentacion.

e Consulte a unespecialista en Nutricion para que le
ayude a disefiar un plan acorde con las necesidades del
nifio y los habitos alimenticios de la familia. Planear la
alimentacion ayudara también a mantener un peso
adecuado a la edad y complexién de su hijo.

¢ |ncluyaen ellaalimentos variados. Prefiera los que
tienen grandes cantidades de féculas y aztcar natural
(pan, fruta, frijoles, leche, cereal), proteinas (pescado,

came, huevo) ygrasas (mantequilla, margarina, mayonesa,
aderezos de ensalada). Estas Ultimas deben constituir
sélo una peqguefa parte de la dieta.

e Reduzca el consumo de sal y azlcar refinada.

e Para quien se inyecta insulina o toma medica-
mentos para la diabetes, saltarse o retrasar las comidas
puede provocar problemas serios. Es vital establecer un
horario de comidas y distribuirlas de manera uniforme
a lo largo del dia para balancear el efecto de la insulina
y evitar que baje el nivel de azlcar en sangre.

e Es importante que el nifo sepa lo que come y
aprenda a combinarlo. El es el encargado de su salud,
por lo tanto debe responsabilizarse de su alimentacion.

3. Ejercicio

El ejercicio es bueno para todo el mundo, pero es
especialmente importante para los nifios con diabetes
ya que la actividad fisica ayuda a:

e Controlar mejor lacantidad de azucaren lasangre.

e Controlarnuestro peso quemando caloriasy grasa.

e Mejorar nuestro estado fisico general: circulacion
y presion sanguinea; al igual que fortalece el corazéon y
los pulmones.

e Antes de escoger el deporte que desea practicar
y el horario, consulte al médico y asegurese que haya
siempre un entrenador presente.

4. Medicinas

Para compensar la falta de insulina es necesario
inyectarse todos los dias (a los adultos con diabetes tipo
dos, elmédico puederecetarles tabletas). Existen cuatro
tipos de esta sustancia: humana, bovina, porcina y
bovina-porcing; el tipo y dosis depende del peso cor-
poral, configuracién muscular, nivel de actividad fisica,
tipo de alimentacion y otras medicinas que tome, por
consiguiente sélo el médico tratante debe recetarla.

Cuando compre insulina revise la caja v la etiqueta.
Aseglrese de que estd comprando el tipo exacto de
insulina gue el médico recetd a su hijo. Usar una insulina
incorrecta puede afectar el control de la diabetes.

DIABETES
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Guérdela en el refri-
gerador y no la agite con fuerza porque aumenta la
probabilidad de que se corte o forme escarcha.

Es muy importante elegir el punto exacto del cuerpo
donde se inyectaré la insulina cada dia. Para mantener la
piel, el tejido graso y los mUsculos sanos, use un punto
diferente para cada inyeccion (en el esguema aparecen
las dreas de inyeccion en negro y blanco).

5. Automonitoreo

Otra herramienta de control consiste en medir

con regularidad el nivel de aztcar
en la sangre (automonitoreo de !
glucosa en sangre). Anote los
resultados y llévelos consigo cada
vez que el nifio tenga cita con el
meédico.

Son dos los tipos de pruebas y .
ambas requieren pincharse un dedo con una lanceta
(especie de aguja) Y extraer una gotita de sangre.

Prueba Visual:

Se toma una cinta
plasticaespecial quetiene
una almohadilla suave
impregnada, en un extre-
mo, de sustancias quimi-
cas las cuales cambian de color al entrar en contacto
con el azucar en la sangre. El resultado es preciso si
usted puede notar pequefias diferencias entre varios
tonos de unmismocolor.
Prueba con Medidor
(glucémetro):

Estaes mds exacta. En
este caso, la gotita de
sangre se coloca scbre

una tira reactiva (cintas —/
de papel) y se introduce en el aparato, el cual marcard
el resultado en la pantalla.

El glucdmetro es un aparato caro, lo mismo que
las tiras reactivas, pero tiene la ventaja de la precision.
Pidale a su médico que le ayude a seleccionar la prue-
ba més adecuada para usted vy le ensefie a usarla.

Prueba de Cetonas:

Cuando hay muy poca insulina presente para trans-
ferir el azlcar a las células, ésta se queda en la sangre y
el cuerpo se ve obligadoa utilizar la grasa corporal como
fuente de energia.

Al guemarse la grasa, se forman productos de dese-
cho llamados cetonas, las cuales se acumulan en la
sangre y pasan a la orina. Como son més &cidas que los
tejidos sanos del cuerpo, los altos niveles de cetonas en
sangre pueden llevar a una condicién grave llamada
“cetoacidosis”.

Existen varios productos para hacer la prueba de
cetonas en la orina. Consulte a su médico para elegir un
método Y siga sus instrucciones para saber cémo valo-
rar los resultados,

6. Registro

Es importante llevar un registro de los resultados
de las pruebas de sangre el cual le ayudara al médico
a descubrir posibles problemas en el control de la
diabetes.

¢ Haga apartados —en una libreta pequefia— para
la fecha, la hora de cada prueba, la hora en que se
inyecto la insuling, el tipo v la dosis. Deje un espacio al
final para “Notas Importantes”.

¢QUE PASA CUANDO NO SE

CONTROLA LA DIABETES?

Hemos hablado de la importancia de un buen con-
trol y cémo, si trabajamos en equipo y nos hacemos
responsables, podemos ganarle la batalla a la diabetes
y mantenerla a raya.

La ciencia ha avanzado muchoy cada dia existen més
y mejores tratamientos pero éstos sélo son Utiles cuando
llevamos un control estricto, de lo contrario, podemos
tener complicaciones de tipo circulatorio, visual, renal,
sexual, neuronal, ademas de infecciones frecuentes y
problemas dentales.

Segun los expertos, si se mantiene el nivel de azlcar
en sangre cerca de lo normal, es posible reducir o
retardar los efectos de estas complicaciones.

El no-fumar, seguir una rutina de ejercicio, llevar una
alimentacién sana y mantener la presion arterial y los
niveles de grasas en sangre dentro de limites normales
son armas poderosas para reducir el riesgo de com-
plicaciones a largo plazo.
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e L os nifios con diabetes no vivirdn més de 20 6 30

anos.

¢ |3 diabetes se contagia.

e Conunbuen control, los nifios con diabetes pueden
disfrutar de una larga vida.

e Todas las personas con diabetes, tarde o temprano,

sufren amputaciones.

e |3 insulina provoca ceguera.

e | 3 digbetes no se contagia.

® Un buen control de la diabetes evita la necesidad
de hacer amputaciones.

E La insulina no provoca ceguera. Es una hormona

gue permite el ingreso del azlcar a las células.

® |3 digbetes da por un susto.

| ® g diabetes no tiene nada que ver con espantos.

¢ |3 diabetes se cura con tés o vacunas.

| enganen.

Todos los nifios deben saber
su hombre Yy apellidos, edad, di-
reccion completa y teléfono,
ademas del tipo de sangre vy
alergias. El nombre de su medi-
cina, cuando tomarla y en qué
dosis. Si su nifio no lo sabe o no

' ® |3 digbetes no se cura. No permita que lo

IMPORTANTE

lo puede decir, hagale una plaquita
grabada para gue la lleve siempre
alrededor del cuello, o una tarjeta
impresa para que la lleve consigo.

En la parte de atras de la plaquita
incluya el texto que aparece en el
recuadro:

.. TENGO DIABETES

-~ | Si me encuentro inconsciente, confuso o som-
" noliento, esto puede estar relacionado con la dia-
= betes o el tratamiento que recibo.

& = Si estoy despierto y puedo tragar, deme un vaso con refresco
miz  (no dietético) o jugo de frutas, una cucharada de miel o

Si después de 10 6 15 minutos no me he recuperado lléveme a un
hospital y margue el nimero de emergencia que viene en esta plaquita.

También es Util que elaboren
juntos una lista con nombres y
teléfonos de personas a las que hay
guerecurrirencaso de emergencia:
vecinos, amigos, familiares (que
vivan cercay due casisiempre estén
en casa). No olvide el teléfono de
la oficina de ambos padres y del
médico que atiende a su hijo.

La libertad es directamente
proporcional a la responsabilidad.
Trabaje consuhijo desde pequefio
para gue pueda hacerse cargo de
su salud.

Solo asi podra llevar una vida
activa e independiente. Si su hijo
es responsable usted podra vivir
tranquilo®

Este matetial es una produccion de Arari© Revista para Padres con Necesidades Especiales con asesoria de Ma. Elena Camranza,
Nut. Nina Nazor y Angélica Becerril, educadoras en diabetes del laboratorio Eli Lilly y Cia. de México, S.A. de C.V.
Fotografias: Cortesia de Eli Lifly. Caricaturas: D.G. Magdalena Alvarez.
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ESPACIOS

La motivacién de un arquitecto

Una inquietud temprana por el
arte y el desarrollo de la creatividad
fue guiando las inclinaciones de
Taide Buenfil hacia el disefio.
Decidida por la arquitectura, su
trayectoria se encontrd, de pronto,
con una condiciéon que inva-
riablemente afectd su percepcion
del espacio y la llevé a descubrir la
necesidad de derribar barreras para
dar cabida a las personas con
necesidades especiales.

“Antes del accidente que afectd
mi columna vertebral —recuerda
Taide, arquitecto y miembro del
grupo Libre Acceso, A.C.— no
realicé ningun proyecto para perso-
nas con discapacidad. Enfrentada

con la necesidad de usar silla de
ruedas, mis inclinaciones profe-
sionales se guiaron por las deman-
das que mi nueva condicién dictd.
Vi mi carrera con otros 0jos.”
Ensuprocesodeconcientizacion
Taide confirmaria también que, si
bien lapoblaciéncondiscapacidad
en México alcanza cifras practi-
camente iguales a las de ese mismo
segmento en paises como Estados
Unidos, “aquil uno no los ve en la
calley puede |legar a pensar que no
somos tantos”. Esta condicién se
explica por diversas razones.

Asumir la diferencia

Es un hecho que en México
muchas de las personas con
discapacidad permanecen en casa
o en hospitales, debido, en buena
parte, a la sobreproteccion familiar
y, también por lo dificil que resulta
incorporarse a la vida productiva en
ciudades que aun no son sufi-
cientemente hospitalarias para ellas.

“En Libre Acceso —explica
Taide— buscamos ayudar para
nuestra incorporacién a la vida
productiva, y ofrecemos informa-
cién a las personas interesadas en
acondicionar los espacios para que
sus buenas intenciones lleguen a
buen puerto.”

Esto resulta de gran importancia
cuando recordamos gue una rampa
gue busca facilitar el acceso a un
restaurante, por ejemplo, puede
convertirse en una trampa cuando
su inclinacién no es la correcta, o
cuando le anteceden peligrosos
escalones.

“Detalles asi —comenta— dejan
aldescubierto los limites que todavia
subsisten en la mentalidad de
muchas personas. Creen que la
poblacién con discapacidad sale
a las calles permantentemente
acompafiada por un tercero que
hace las veces de gquia y facilitador.”
Nada més alejado de la realidad. En
nuestras ciudades hay cientos de
individuos que recorren diariamente
sus calles y avenidas sin maéas



compafila que sus bastones, perros
guia, muletas o sillas de ruedas.

Por eso, Libre Acceso ofrece un
servicio de asesorfa gratuita para los
interesados en acondicionar sus
espacios para recibir con mas
comodidad a las personas con
necesidades especiales. “Un grupo
formado poruna persona ciega, otra
sorda, alguien que usa muletas y una
mas con silla de ruedas visitamos
esos |ugares para probar la eficiencia
de las adecuaciones, en compafiia
del arquitecto o ingeniero encar-
gado. Recorremos instalaciones,
comercios, escuelas... y damos
nuestra opinién sobre su fun-
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cionalidad”. Estas visitas han tenido
buenos resultados. Tanto que el
grupo prepara ya la segunda visita
para “poner a prueba” la eficacia de
las adaptaciones realizadas.

El buen juez por su casa empieza

Pero el asunto no queda ahi. De
hecho, empieza en el hogar. Una
casaque abreyadectasus espacios
haciéndolos acogedores paratodos
sus habitantes también requiere de
orientacion.

En estos casos los interesados
también pueden apoyarse en la
experiencia y conocimientos de
Libre Acceso. Sin embargo,
puntualiza Taide, “estos casos son
muy particulares. No contamos con

un manual que oriente en la toma de
decisiones, porque el tipo de
discapacidad y las condiciones de
la casa dictan lineamientos muy
especificos”.

Quiza el primer paso para echar
aandar lasadecuaciones en unhogar
eslaaceptacion deladiscapacidad,
tanto por parte del directamente
afectado como delresto de lafamilia.
“Esta es la palabbra mégica que abre
la puerta a la creatividad, el ingenio
y la habilidad para buscar solu-
ciones”.

Con esa llave en mano el cuarto
de bafio se tranformard en un sitio
seguro, como en el caso de Taide.
“Nuestra solucién fue hacer dos
cortes en el sardinel (division a ras
del piso entre el espacio de la
regadera y el resto del bafio) para
permitirel paso de misilla de ruedas
hasta la regadera, sin el riesgo de
inundarnos diariamente”.

La decisién de que la casa sea
realmente de todos es el primer
peldafio en el camino hacia una

HECHOS SON AMORES...

En 1996, Libre Acceso dio asesoria

a los siguientes lugares:
* Casa de Cultura “Gaby Brimmer”

* Centro de Educacién Ambiental “Acuexcomat!”
* Centro de Educacion Ambiental “Ecogrupos”
* Centro de Educacién Ambiental “Ecoguardas”

® Centro Nacional de las Artes

* Delegacion Benito Judrez (Salén Vertical)
* |nstituto Nacional de Comunicacion Humana

* Museo de Historia Natural
* Palacio de Hierro
* Suburbia

* Universidad Nacional Auténoma de México
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relacién aceptante con el otro. Si
reconocemos que nuestras manfas
han modificado el sitio del jabén, la
forma de colgarlatoalla, el modo de
poner lamesa y hasta la distribucion
de los cubiertos en la cocina, ¢por
Qué no darse una oportunidad para
aceptar otras “manias” un poco més
complicadas, pero igualmente
respetables?

jUnete al esfuerzo! Si necesitas informacion, apoyo, ideas, sugerencias
0 estas interesado en probar la eficacia de las adecuaciones en tu
negociollamaa Libre Accesoal teléfono: 58504996. Ovisita laNormateca:
Durango No. 291-5° piso, Col. Roma en la Ciudad de México*

llustraciones: Originales del fibro

“del Instituto Mexicano del Seguro Social.
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Una experiencia inolvidable

Soy la menor de cinco hermanos;
dos de ellos, Gerardo y Alejandra,
nacleron con deficiencia mental
profunda. Recuerdo que mi madre
decia: ‘no tengo ningun titulo
profesional. Mi curriculum se reduce
a la profesién que no escogi, pero
acepté: ser madre especial’.

Gerardo fallecio a los diez anos,
por lo que he convivido mds con
Alejandra. Es dificil describir lo que
ella significa en mi vida. Pienso en
Alejandra como la hermana que, sin
hablar, sostiene grandes conver-
saciones y, sin caminar, es capaz de
dar grandes pasos en la vida de
quienes la rodean. Su apoyo
constante son mis padres; su mayor
aficion, su mufieca; su mayor reto,
caminar y su mayor logro, vivir.

Tenia siete afiosnos cuenta Estela
Villarreal, fundadora de UNIDOS, en
el libro “Esa sonrisa” que escribiera
para conmemorar una década de
trabajo cuando un dia, mientras
pasedbamos enun centro comercial,
le pregunté a mi hermano por qué la
gente se le quedaba viendo a
Alejandra: ' Quénovescémoesta?’,
respondié. Fue una forma dura de
comprender lo diferente que ella
podia ser para los demds, por mas
normal que a nosotros nos pareciera.

Me daba cuenta de que las mi-
radas de extrafieza que recibiamos
de la sociedad no eran por maldad;
simplemente eran por descono-
cimiento del problema. La gente se
enfrentabaa una realidad tan distitna

a la suya que reaccionaba con
indliferencia o extrafieza, con deseos
de sentirla lejana, por temor a vivirla
algtn dia.

Si la sociedad estuviera acos-
tumbrada... si educara a sus
miembros desde pequerios a esta
realidad... la vida para las familias
especiales seria mas facil; pensé.

Estas reflexiones y experiencias
me ayudaron a descubrir mi res-
ponsabilidad ante Dios de hacer
algo, no sdlo por mis hermanos sino
también por las familias que viven
encerradas en su problematica.

Enla universidad conocia Cecilia
Gonzdlez Barragan, quien compartia
inquietudes similares. Entre las dos
planeamos la creacién de una
dsociacion que acercara a personas
con discapacidad a su comunidad.

Mi primera vez

La primera vez que escuché
hablar de UNIDOS fue en un
congreso en Guadalajara. Tres
muchachas de Monterrey hablaron,
con entusiasmo, sobre un proyecto
que consistia en llevar de viaje o
paseo a un grupo de muchachos
con necesidades especiales, asis-
tidos por jévenes sin discapacidad.

Para Eduardo, mi esposo, vy para
mi esto era un suefio. Nuestro hijo
Eddy tiene 10 afios y siempre habia
vivido pegado a nosotros. Tiene
pardlisis cerebral, es un nifio muy
listo y sociable, usa silla de ruedas y
en su vida cotidiana depende
totalmente de nosotros.

Cuando le platicamos a Eddy
sobre UNIDOS y le propusimos que
pasara quince dias en Monterrey le

parecié espantoso; dijo que estaba
muy contento en la casa y nos
reclamé por “querer deshacemos
deél”.

Tiempo después, una vecina nos
comentd que UNIDOS venia a
Guadalajara con un programa piloto
llamado Club Juvenil.

El ejército de UNIDOS

Para que la sociedad cambie,
UNIDOS quiere demostrar, con el
ejemplo, que si es posible la
convivencia real entre las personas
con limitaciones y las que no las
tienen; que es mds lo que nos une
que lo que nos separa, afirma Estela
Villarreal.

Por eso realizamos paseos por la
cludad. En un principio, la gente
verd “enfermos’, luego sillas de
ruedas y personas que caminan con
dificultad pero, si ponen atencion,
verdn a un grupo de amigos que
dejandelado las limitacionesyabren
los sentidos para descubrirel mundo
Jjuntos.

Con esto, més alld de construir
rampas tratamos de construir
conciencia; més alla de luchar porel
transporte especial, luchamos por
una vida més llevadera; mds allé de
Crear cursos para lacomunidad, con
nuestra presencia tratamos de
educar. Bajo esta perspectiva,
creemos que entre més arquitectos
nos conozcan mds edificios con
rampas existirdn.

El dia de mafana nuestros
voluntarios —jovenes entre 18 y 28
arfilos— serén empresarios, poli-
ticos... y su participacion en la
transformacion de la sociedad serd
importante.

El principio del camino

A las 9:00 a.m. de un sdbado
llevamos a Eddy al punto de reunidén
en el Instituto de Ciencias de
Guadalajara. Iba muy contento con
su gafete y gorra con el color del
grupo que le tocd, segun su edad



v tipo de discapacidad. En la entra-
da esperabba un organizador que
nos sefiald el drea de descenso de
silla de ruedasy otro muchacho con
micréfono v grabadora animaba a
los jovenes.

En el estacionamiento habla tres
autobuses, una patrulla que los
escoltarfa al zooldgico y un médico
para lo que pudiera ofrecerse. Nos
quedamos gratamente sorprendidos
de la magnifica organizacioén.

Eddy regresé feliz, lleno de
nuevos amigos y contando los dias
para el siguiente paseo.

Poco después, nos informaron
que habria un viaje especial a
Monterrey. Eddy nos dijo que se le
antojaba porque irfan a una disco-
theque.

En una junta explicaron todos los
detalles del viaje v, al dia siguiente,
Angélica Lépez, coordinadora
del Programa de Hospedaje en
Monterrey, nos entrevisté para
conocer en detalle la vida cotidiana
de Eddy: desde que despierta hasta
que se acuesta; como duerme, sus
hdbitos y mafias. Angélica fue
voluntaria de Eddy en su primer

paseo, se hicieron muy amigos v,
sobre todo, se gand nuestra con-
fianza. Eddy estaba dispuesto a ir al
viaje si Angélica era su voluntaria, y
nosotros sentimos que estariaen muy
buenas manos.

Se acercaba la fecha de salida,
Eddy estaba feliz y con nervios; se
preocupd de todos los detalles:
maleta, boleto, salida...

En el aeropuerto, lo esperaban
otros tres muchachos con discapa-
cidad y tres voluntarias. Eduardo vy
yo veiamos llenos de orgullo a
nuestro hijo separarse por primera
vez de la familia.

Angélica los recibid en el
aeropuerto de Monterrey v los llevd
a una pijamada donde la pasaron
felices. A la mafiana siguiente,
muertos de risa porque Angélica le
eché crema de manos en el pelo
creyendo que eraenjuague, fuerona
unbalneario; porlatarde al planetario
y en la noche a una lunada.

Por supuesto, fueron a la disco-
theque donde le permitieron a
Eddy estar en la cabina de sonido y
manejar los controles. No desper-
dicidé un minuto.

Regresaron ojerosos, agotados y
felices. Eddy llegd con un bolsén
lleno de regalos para la familia y
preguntando cuénto faltaba para el
campamento de verano.

Amigos y sol: la combinacién
perfecta

De los programas de UNIDOS
—relata Estela Villalobos— el mds
ambicioso y el que incluye la
participacion de mas personas es el
Campamento de Verano. Esta
experiencia dura un mes y retne
cerca de 200 participantes con
alguna discapacidad, 200 jovenes
voluntarios y 90 coordinadores
responsables de la organizacion.

El objetivo, ademas del apren-
dizaje, es propiciar la amistad entre
participantes y voluntarios. Dos dlias
alasemana el grupo sale aalguno de
los lugares favoritos de lagente joven,
tanto para vivir experiencias
diferentes a las de un dia normal,
como para hacer presencia en la
comunidad.

A aquellos que no viven en la
ciudad destino se les invita a
hospedarse con una familia
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anfitriona. Generalmente estas
familias no tienen la experiencia de
tener a una persona con disca-
pacidad en la casa, por lo que el
programa también representa para
ellos una sensibilizacion especial.
Para que todo salga bien—dice
Estela— se requiere una buena
cantidad de horas de trabajo, una
planeacion cuidadosa y viajes
previos a los lugares de visita para
supervisarlos innumerables detalles.

Un viaje increible

En el viaje, Eddy conocié a
Enrique Rivero, un voluntario de
Chihuahua que iba con otro nifio.
Se hicieron muy amigos... hasta
SOCIOS.

Eddy queria ir al campamento y
hospedarse en casa de Enrique; esto
eradificil porgue él vive en Monterrey
con sus hermanos —que también
estudian en el Tecnolégico— v la
idea es que los chicos convivan con
una familia.

Mientras tanto, Angélicabuscaba
una familia donde mi hijo estuviera
contento, pero la cosa se compli-
caba ya que a Eddy le daba pena
vivir con una familia desconocida a
la que tuviera que pedir a media
noche que lo llevaran al bafio o lo
ayudaran a voltearse. Gracias a la
continua comunicacién que tuvo
Eddy con Angélica por teléfono o
por carta, ella logrd mantener su
entusiasmo.

Eddy seguia al pie del cafién
pero pensaba ir sélo una semana.
Faltaba poco para el campamento
cuando lo llamé Angélica para
informarle que Enrigue Rivero si
podia hospedarlo. Eddy se
emociono y dijo, “iSi voy!”.

Enrigue se apurd muchisimo en
el trabajo para poder tomarse unas
vacaciones que coincidieran con el
campamento vy le pidié a su mamé
que fueraa Monterrey para apoyarlo.
Bertha, sumama, invitd a una herma-
nayaunaprima parague leayudaran,

Fue asicomo Eddy llegd a Monterrey
con esta familia tan encantadora que
no tiene ningun hijo con disca-
pacidad pero si un corazén del
tamano de la Macroplaza.

Nuestro sueio

¢ Qué futuro podremos ofrecer a
todos aquellos nifios que estén por
nacer con alguna discapacidad?
—se pregunta Estela Villarreal—; qué
qQueremos que las futuras madres
recuerden cuando reciban lanoticia?

Nuestro reto es luchar porque
recuerden al amigo que tuvieron en
sujuventud;: alayudante de la oficina
que se esforzaba por servir y hacer
un buen trabajo; al compafiero de la
escuela que siempre requitio ayuda
pero siempre salié adelante. En fin,
que recuerden a un ser humano con
capacidades y limitaciones, como
cualquier otro.

UNIDOS para toda la vida

El trato con Eddy era que si
pasada una semana se queria regre-
sar a Guadalajara, nosotros le envié-
bamos su boleto de avién.

Pasaron los dias sin noticias de él.
Yo ya no hallaba qué hacer con mi
vida. Afortunadamente, Mauricio,
nuestro hijo de dos afios, me
mantenia ocupada pero €l también

preguntaba a cada rato por Eddly.
Pasada una semana, Eduardo y yo
no pudimos aguantarmasyllamamos
a Eddy. Lo oimos muy bien.

Alos quince dias lo fui a recoger.
Moria de ganas de verloy ahi estaba,
en el aeropuerto, con una rosa en la
mano. Estaba muy guapo, con un
traje nuevo que le comprd la mamé
de Enrique. Meencantd sentira Eddy
tan bien integrado a su familia
regiomontana.

A la noche siguiente, asistimos a
la clausura del campamento que se
celebré con una obra de teatro mu-
sical donde participaron 250
muchachos condiscapacidady 250
voluntarios de varios estados de la
Republica. Fue un espectdculo muy
bien puesto, perfectamente orga-
nizado y muy emotivo; los padres
de familia éramos facilmente
detectables: no paramos de llorar.

Al diasiguiente, nos despedimos
con un nudo en la garganta, pero
muy contentos de esta inolvidable
experiencia.

Ha pasado un mes desde el
campamento Yy hemos continuado
nuestra comunicacion con Enrique,
Angélicay sus familias. Eddyno deja
de platicar sobre esos 15 dias
maravillosos. Pero lo mejor es que
llegd a casa un Eddy diferente: mas
maduro, mas seguro de si mismo,
muy feliz y con su autoestima hasta
el tope. Gracias a todos los que
forman parte de UNIDOS.¢

Para recibir mayor informacion
sobre UNIDOS, comunicate con Rosy
Botello, al 3488939 y 34699435 en
Monterrey, Nuevo Ledn. También
puedes escribir a Constitucién No.
1808 Pte., Col. Obispado, Monterrey,
N.L. C.P. 64040,

OconAngélicalépezenMorelos
No. 1590-206 (esquina Chapultepec)
Guadalajara, Jalisco. C.P. 44600 Tel.
826+9387.

llustraciones: Jazmin Velasco.




Podriamos hacer una gran lista de
todos los lugares que no estdn
adaptados para recibimos; pero
en esta ocasién vamos a hacer
algo divertido y diferente. jBasta
de quejas! Hay que transformar

esta situacion en algo positivo.

NECESITAS:

Muchas ganas, tiempo, pacienciay buen humor para hacer una campana de
sonrisas y agradecimiento. Puedes usar las ideas de Uri y Taro o las que tu
inventes para hacer tarjetas de agradecimiento. Llévalas contigo cuando
salgas y dale una al gerente de la tienda donde hay un bafio adaptado, a la
mesera gue te entregd un menu en Braille, al cajero del estacionamiento que
tiene lugares especiales, al sacerdote o rabino que puso una rampa, en fin...
a todos los que hicieron el esfuerzo.

MATERIAL:

e Tarjetas de cartulina blanca de 12.5 x 7.5 cms.
(para que sean faciles de llevar)

e (Calcomanias

e |apices de colores, crayolas o pinturas

® Mucha imaginacion

COMO HACERLAS:

Piensa en una o varias frases bonitas como:

Gracias por pensar en nosotros.

Gracias por la rampa.

Gracias por abriros cancha, etc.

Escribe el mensaje en tus tarjetas y firmalas con tu
nombre.

Decora cada una como mas te guste y ja repartirlas! ¢

Coordinacion e ideas de esta seccidn: Ana Prieto.
Fotografias: Lourdes Grobet, miembro del SNCA.
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Todos quisiéramos adecuar el mundo a las necesidades especiales de
nuestros hijos, pero quizé lo mas practico sea comenzar por adaptar nuestra
propia casa. En estas paginas de Ararl, decidimos empezar por el bafio: El
lugar més importante para brindar a nuestros hijos oportunidades de
privacia, autonomia e independencia. Ana Maria Montes tiene unos padres -
muy creativos que decidieron hacer un asiento para el W.C. donde Ana, que *
tiene espasticidad, se siente mas comoda y segura.

A las instrucciones de los papas de Ana Maria el arquitecto Juan Carlos
Chibras le agregd algunas de sus propias ideas para que todos podamos
hacer una silla como la de la familia Montes, ademés de algunos tips muy
Utiles para adaptar cualquier bario.

&
) NECESITARA:
D': 1. Un buen carpintero a quien le deberd explicar, con detalle, lo que quiere hacer y para qué sirve
/L Q. Madera de pino para la estructura de la silla y la mesa
. 3. Hule espuma y vinil para tapizar el asiento y el respaldo
kﬂ 4. Dos bisagras para la mesa
\k | 5. Cuatro ruedas (rodajas) locas para darle movilidad
v

MANOS A LA OBRA

1. Laestructura de la silla debe entrar por encima de la taza del excusado, lo que quiere decir que la altura
del piso al asiento (contando las ruedas que van en cada pata) debe ser sélo un poco més alta (45 cms.)
2. Elasientotiene 45 cms. deancho por48 delargo. En
el centro hay que hacer un hoyo ovalado del ancho
H) T de las caderas del nifio (es importante calcular que

48 cms.

—

la madera va ir recubierta de hule espuma y vinil).
3. Elrespaldo mide 40 cms. de alto por 45 de ancho.
1 Para hacerlo mas confortable, instale un cojin en la
parte baja de la espalda.
. El travesafio que une las patas va en el frente de la
«—~-— 1 silla.
‘ 7 5. Para que el nifio apoye los pies cologue un estribo
' a la altura de sus pies.

' 6. Los brazos de la silla deberan quedar 3 cms. abajo

de las axilas de sus nifio cuando esté sentado.
/ 7. Para darle mayor estabilidad a los chicos que no
\ E‘% K=t controlan su tronco, haga una mesa ajustable: Corte
—— 7 un pedazo de madera de 40 cms. de anchovy, segin

90 cms

G
20 cms.
'S

45 cms.




10.

el largo de los brazos de su hijo, determine el largo de manera que

si quiere leer o poner sus juguetes en la mesa, pueda estar comodo. La
mesa debe tener un corte en semicirculo a la altura del pecho para que
el tronco quede bien apoyado pero sin apretar.

Fije la mesa con dos bisagras a uno de los brazos de la silla para que
pueda levantarla al sentar y parar al nifio del asiento.

Tapice el asientoy el respaldo con hule espuma y vinil para que el nifio
esté comodo. Recuerde lijar y barnizar la silla para darle un bonito
acabado. Esta silla va a recibir un uso diario y ser parte del mobiliario
de su casa; mas aun, la va a utilizar su hijo, asi que tiene que ser préctica
y lo més linda posible.

TIPS

La primera persona a consultar, antes de hacer cualquier modificacion,
es la persona con discapacidad. Podemos tener la mejor de las
intenciones, pero sélo el usuario sabe qué necesita realmente. Para hacer
adecuaciones efectivas es importante trabajar juntos.

Comencemos con la puerta. Todos en la casa debemos respetar la
privacia de quien estd utilizando el bafio sin necesidad de cerrojos.
Poner llave o seguro a la puerta puede resultar muy peligroso; en su lugar
debemos acostumbrarnos a tocar, siempre, antes de entrar.

Ahora el piso. Sies de mosaico, procure que sea rugoso oantiderrapante.
Evite los tapetes puesto que pueden provocar resbalones.

La regadera. El piso de ésta o de la tina también tiene que estar
protegido, ya sea con un mosaico antiderrapante o con los parches
especiales que venden en las tiendas de autoservicio.

Para algunos nifios es més fécil usar una regadera de mano a la hora de
bafarse, y si su hijo no tiene suficiente estabilidad o se cansa facilmente
es mejor bafarlo sentado. Si el nifio no tiene dificultad para permanecer
sentado solito, puede servirle una silla de material pléstico para jardin.
Los accesorios. Coloque firmemente, con taquetes expansivos,
agarraderas de metal en los lugares en donde su hijo las requiera para
ponerse de pie o salir de la regadera. El toallero también debe estar
firmemente instalado en la pared, hecho de material antiderrapante y lo
suficientemente ancho para que pueda asirse bien.

Es necesario que la jabonera y el despachador de papel sanitario
siempre queden al alcance de la persona.

Para que todos podamos usar el espejo, este debbe quedar a la altura de
una persona en silla de ruedas o instalar uno plegable.

Silapersona usasilla de ruedas evite los muebles debajo del lavabo para
que pueda acercarse a lavarse las manos o los dientes sin ayuda ®

llustracion: D.G. Magdalena Alvarez
Esquema: Arq. Juan Carlos Chibrds
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OTRA BROMA DE ELMER

David McKee 4

Otra Broma de Eimer

McKeeo

Editorial Fondo de Cultura Econdmica
Los Especiales de A la Orilla del Viento
México, 1995.

Todos los elefantes de la
selva estdn emocionados. Falta
poco para el desfile anual.

El Unico aburrido es Elmer,
quien siempre se tiene que
pintar de gris porquees el tinico
elefante distinto; el Gnico que
es de colores. Pensaba en esto
cuandose le ocurrié jugarle una
broma al resto de la manada y
fueen buscadelacomplicidad
de un amigo.

Eneste cuento, David McKee
habla sobre el respeto a las
diferencias, el reconocimiento
de la individualidad y unicidad
de cada uno de los miembros
que conforman una comu-
nidad. Es una historia célida y
llena de sorpresas.

Lentes,
é¢quién los necesita?

Lane Smitl
Editorial Fondo de Cultura Econdmica
Los Especiales de A la Orilla del Viento |
México, 1994.

Este cuento habla sobre un
nifno que teme parecer bobo
ahora que el doctor acaba de
recetarle unos lentes. El chico
no entiende por qué debe
usarlos y el doctor comienza
por explicarle que su mama, su
papa Y su hermana también los
usan. Esto no satisface al
pequefio —"Mi hermana
también usa ligas verdes en el
pelo”, argumenta.

Las ilustraciones mégicas de
este cuento son el com-
plemento perfectoalaliteratura
fantastica de Lane Smith, quien
hoja tras hoja nos ayuda a
aceptar que la vida se “ve”
distinta cuando usamos lentes.

. VIVIAN FRENCH

la silla

o Tili Maguili

La Silla Fantastica
de Tili Maguili

an Frencl
Editorial Fondo de Cultura Econdmica
Col. A la Crilla del Viento
Meéxico, 1995,

Tili Maguili vive en lo més
alto de un espigado edificio de
ochenta y dos escalones. Casi
nunca baja porgue sus tres tios
resoplan mucho cuando tienen
que subir y bajar tantos
escalones con Tili v su silla de
ruedas. Una tarde Tili recibi¢ la
visita de su Abue, quien con
solo agitar su pafiuelo moteado
cambid la vida de su nieta.

Este cuento es una aventura
fantastica de 30 péaginas donde
hay de todo, menos barreras. Si
quieres saber cémo resuelve
Abue el problema de subir y
bajar ochenta y dos escalones,
no dejes de leer esta historia.
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Editorial Fondo de Cultura Econdémica
Col. A la Orilla del Viento

México, 1992,

Este libro extraordinario es
para “grandes lectores”, para
muchachos interesados enjugar
con el lenguaje y entrar en un
mundo de las fantasfas, de
salvajes y unicomnios. Laura, la
protagonista, es una jovencita
ciega que no tiene miedo del
mundo gue los “endrinos”
abren paraellanideemprender
laaventura de salvaral unicomio.

El uso poético y muy origi-
nal del lenguaje en este cuento
puede resultar dificil para los
lectores muy pequefios, pero
es un hallazgo para los que ya
pueden disfrutarlo.

Berlie Doherty, la autora, nos
cuenta en el prélogo que esta
historia es producto de untaller
de creatividad con un grupo
de nifios ciegos y débiles
visuales: “Fue su entusiasmo, su
aceptacion y gozo imaginativo
lo que me permitié continuar,
porque escribir fantasias es igual
que volar en un mundo de
oscuridad, y yo tenia mucho
que aprender al respecto”.

](;abcgﬂb% Heiser
un mdeisabb

Jacobo

no es un Pobre Diablo

Ediciones S.M.
Col. El Barco de Vapor
Madrid,1987.

Gabriele Heiser, madre de
un nifio con necesidades
especiales, es la autora de este
cuento que relata la historia de
Jacobo, un albatros que no
puede volar. Nos cuenta la
intensa blsqueda de los pa-
dres de Jacobo; la sabiduria y
la paciencia del albatros viejo
que le ensfia a nadar: el valor
con el que Elda, la maméa
aloatros, lo defiende, y cémo
Jacobo termina por ganar la
aceptacion de toda la parvada
y encuentra su lugar en la isla.

Para cuando terminamos el
cuento, nos queda claro que
todos tenemos una habilidad,
una cualidad que nos distingue
Yy Que, para pertenecer a un
grupc no tenemos que ser
todos exactamente iguales.

Jacobo no aprende a volar
pero sabe ser (til y feliz.

Uno, dos, tres por mi,
por ti, por todos...

log derechos humanos de los nifios
¥ lag nifias

Uno, dos, tres por mi,
por ti, por todos...

los dereches humanes de los

Ma. de Lourdes Garza

COMEXAN.
Meéxico, 1995,

Este es un libro para cantar,
para recitar, para conservar la
tradicion de nuestros juegos y
aprender algunos nuevos.
Incluye, ademads, el texto sobre
la Convencion sobre los dere-
chos del nifio adoptada por la
Organizacién de Naciones
Unidas en 1989.

llustrado por Chac, con la
ayuda de més de uncentenar de
chavitos, este libro merece estar
en la biblioteca de todos
aquellos que tienen laesperanza
de habitar un mundo donde sus
nifios crecen para ser adultos
conscientes, sanos, inteligentes
y felices.

Uno, dos, tres por mi, por ti,
por todos... es una guia para
disfrutar a los nifios, crecer con
ellos y respetar sus derechos:

El derecho a la vida, a tener
una familia, el derechoalasalud,
a la proteccion, a la educacion,
alaexpresion, ala participacion
y a la informacién.

i
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Av. Hidalgo No. 817. Col. Centro, Oaxaca, Oaxaca. 68000. Tel. 6251099 y Fax: 447149

En esta pagina ponemos a su ASOCIACION MEXICANA DE DIABETES CAPITULO PUEBLA, A.C.

disposicién nuestro directorio.
Eneste nimero le ofrecemos los datos

Fax: 438745,

100. Tel. y Fax: 3689246 de 9:00 a 14:00 hrs.

Rio Nasas No. 5130. Col. San Manuel, Puebla, Puebla. C.P. 79570. Tel. 4502049 v

e : ASOCIACION MEXICANA DE DIABETES EN TAMAULIPAS, A.C. (CIUDAD VICTORIA)
dealgunasinstituciones que trabajancon 7"V ™6 Rafael Tejeda No. 244, Col. Magisterial, Cd. Victoria, Tc-fmaunpas. C.P. 87090.

nifios y adultos con diabetes.

Tel. 16058004 v Fax: 16220e17.

ASOCIACION MEXICANA DE DIABETES EN VERACRUZ, A.C.
Montes de Oca No. 604, Col. 27 de Septiembre, Poza Rica, Veracruz. C.P. 93320.

Tel: 423353,

__ R

e El

Observador

Semanario de informacion general
que busca ver al mundo desde el
punto de vista cristiano.

Suscripciones: (91-42) 14-18-42
Teléfono y fax en Querétero, Qro.

Si aun no nos conoces, solicita
tu ejemplar gratuito a nuestro
Departamento de Suscripciones.

iES TIEMPO DE HABLAR DE LO
ESENCIAL!

Circulacion en todo el Centro de

\_ México /

@ El Centro de Rehabilitacion y Educacion
para Problemas de Comunicacion Humana

Con 21 afios de experiencia, ofrece sus servicios de
Estimulacion Temprana, Rehabilitacién y Educaci6n para
lactantes, preescolares, escolares, adolescentes y adultos con
problemas de: Comunicacién Humana originados por
diversas etiologias.

El Instituto de Docencia e Investigacion
en Comunicacion Humana
LD.I.CH.
Informa de sus Programas
* Diplomado para Docentes * Escuela para Padres
* Asesoria a Instituciones Educativas

Asi como los Eventos
° Encuentro con el Adolescente e Una Tarde con los Abuelos
e Dos Tardes con los Maestros

iTe esperamos, podemos ayudarte!
“COMUNICARSE ES VIVIR”
Norte 81-A No. 509 Col. Electricistas
México, Distrito Federal
Tels: 352-4330y 352-6304  Fax: 353-1265



Querido Lector:

Arart nacio de la generosidad de nuestros amigos.
Durante cuatro afios, Imagen y Comunicacion Organizacional (ICO)
nos ha dado un espacio y nos ha acomparado en esta aventura.
Ahora nos vamos para crecer y, como los verdaderos amigos,
nos tienden la mano y se alegran con Nosotros.

GRACIAS

Javier Mier e Pablo Casares e Dolores Carbonell ® Mercedes Charles
Yulia Espin e Edmundo Cano e Alejandro Espinosa de los Monteros
Genaro Veldazquez e Jorge Quiroz e Adriana Gutiérrez
Cecilia Vasquez e Adriana Ortiz
y Dofa Josefa

NUESTRA NUEVA DIRECCION ES:

Comercio y Administracion N° 29
Col. Copilco Universidad
México, D.F. C.P. 04360
Tel. 65899309




