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EDITORIAL

Apapachosa, apapachadora... eso dicen de las mamas mexicanas,
y en esa definicién se esconde una critica: lo asociamos con carifiosa
y célida, pero también con demasiado indulgente, consentidora,
poco firme.

Apapachar es una palabra enraizada en nuestra cultura, que viene
de la lengua Quiché y quiere decir “curaciéon del alma”.

¢ Qué tipo de abrazos , qué apapachos curan el alma? Es evidente,
en la experiencia de cada uno, que el afecto tiene un efecto sanador,
pero también que hay formas de afecto que no son liberadoras, hay
abrazos que nos vuelven fragiles y vulnerables; nos convierten en
bebés.

¢ Qué hay, en cambio, detras del afecto que nos hace crecer? No
es el abrazo que nos sostiene, sino el que nos hace encontrar nuestro
propio centro para levantarmnos por nosotros mismos. Es el abrazo
aceptante de lo que somos, el que confia en nuestros propios
recursos, el que transmite energia y nos hace generar y usar nuestros
propias capacidades. El que nos da, pero también espera con
naturalidad, que nosotros demos. Como las enzimas en nuestro
organismo, esta energia estimula los recursos sanadores que estan en
el interior de nosotros mismos.

Este tipo de apapacho no estd reflido con la disciplinag, con la
exigencia alentadora de quién nos cree capaces de dar el salto, de
usar nuestro cien por ciento. No el cien por ciento imasinario de
nuestras falsas expectativas, ni el del vecino, o el de la media
estadistica, sino nuestro propio cien por ciento.

Este apapacho que cura el alma, que nutre la autoestima y nos
impulsa a seguir es el que las madres queremos dar y es, también, el
gue necesitamos. Las descalificaciones Y las criticas nos paralizan.
Necesitamos redes de apoyo Yy energia. Informacion confiable,
oportuna, que nos permita definir nuestras expectativas de una
manera realista para poder ayudarle a nuestros hijos a descubriry a dar
su cien por ciento®

PARA PADRES
CON NECESIDADES
ESPECIALES

REVISTA

Pablo Soberon feliz en los
brazos de su mamad.




PADRES

PREGUNTAN

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

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

PADRES Y TERAPEUTAS

Rafael, uno de mis pacientes, es
un nifiito de seis afios que nacid con
una condicién muy rara, llamada
sindrome de Saethre-Chotzen o
Acrocéfalo Sindactilia del tipo tres.

Los nifios con la condicién de
Rafael nacen con craneoestenosis,
es decir, su crdneo estd sellado vy
reguieren una operacion llamada
craneotomia. Sus ojos estan
sumamente separados uno del otro
y su frente es abombada. Presentan
rigidez entodoel cuerpo—poresta
razon Rafael camina de una manera
muy caracteristica—, generalmente,
les faltan falanges en la mano y esto
les dificulta cerrar el pufio.

Hemos logrado muchos avances
en el desarrollo de Rafa pero, tanto a
Ssus papéas como a mi, nos gustaria
conocer a otras familias con nifos
con este sindrome para compartir
experiencias y buscar juntos nuevas
alternativas.

Ma. Dolores Pérez Cortdzar
Meéxico, D.F.

¢ Tiene una respuesta para En Familia
(Arart 17) o Padres y Terapeutas?
iTiene Una pregunta sin respuesta?
Escribanos a Ararl: Comercio y Admon.
No. 29 Copilco Universidad, México D.F.
C.P. 04360. También nos puede mandar
un fax al 6583957 y 658+9309.

PADRES
RESPONDEN

ENTRE PRIMOS

Recibimos la carta de Jose Luis
Madrid quien se alié con su primo
Lalo en la busqueda de informacion
sobre una operacion para que las
personas dejen de salivar.

Querido amigo de Araru:

Me llamo Beatriz Molina, pero
todos en mi casame dicen Beaty, asi
gue me puedes llamar de igual
manera.

Tengoparélisis cerebral ydechica
babeaba mucho. Al grado de tener
gue cambiarme hasta dos veces al
dia y usar el molesto babero.

La solucién me la dio uno de los
diez cirujanos mas famosos del
mundo, el Dr. Fernando Ortiz
Monasterio quien me operd a los
diez afios las glandulas salivales con
excelentes resultados.

Por experiencia personal, te
recomiendo que te operes. Si te
decides, comunicate conmigo al
teléfono: 66202518 (por las tardes).
iAnimate!

Tu amiga, Beaty
Meéxico D.F.

PARA ESCUCHAR
MEJOR

Verénica Mojarro todavia no de-
cide qué método utilizar para su hija
quien tiene problemas auditivos.

RESPUESTA 1.- Lo primero que
debemos tener claro es que cada
nino y cada familia, representan un
caso distinto. Por la experiencia que
he tenido con mi hija y por otros
casos gue he podido conocer de
nifiosyjévenes con pérdidaauditiva,
no dudaria en recomendarle que
como primera opcidn, para pro-
porcionarle a su hija un medio de
comunicacién, opte por la oraliza-
cién, el método gue mas posibi-
lidades de integracion social le abre.

Le recomiendo el método audi-
tivo. El cual, realmente le abre a su
hija posibilidades de oirhastadonde
sus restos auditivos lo permitan. Méas
adelante, quizd sea necesario
explorar otros métodos en la
medida en que los restos auditivos
de su hija lo requieran.

Le sugiero que se ponga en
contacto con OIRA: Protasio Tagle
N°103, Col. SanMiguel Chapultepec,
MéxicoD.F. C.P.11850Tel. 51526898
y 27101499 v solicite informes.

Martha Tostado
Meéxico, D.F.



PADRES

RESPUESTA 2.- Trabajo con
nifios sordos y conozco adultos
quegraciasal método de oralizacion,
hanterminadounacarreraylaejercen
como personas independientes
e integradas a la sociedad.

En mi opinién, esto no sucede
con las personas que se comunican
por medio del lenguaje manual, ya
que en este pais no existen
instituciones de educacién supetrior
queimpartan clases utilizando sefias.

Mirecomendacién es que acuda
al IMAL, donde trabajan con el
método de oralizacidn: Avenida
Progreso No. 141-A Col. Escandén,
México D.F. C.P. 11800. Tel.
Q7706444 y Q776821.

Maru
México, D.F.

ENAMORADA

Hace seis meses, Enamorada
conocié a un hombre maravilloso,
el problema es que todavia no le ha
dicho que ella tiene una nifia con
discapacidad.

RESPUESTA 1.- Te quiero felicitar
por tener la capacidad de volverte
a enamorar. Dentro de todas las
situaciones lamentables en las que
te has visto envuelta, esto es un
signo de que te quieres y eso es
grandioso.

Yo tambien me enamoré casi al
mismo tiempo de saber el diag-
nostico de mi hija, ya mi esposo
y Yo estdbamos separados, €l se
habfa ido de la casa y cuando le

RESPONDEN

comenté lo de nuestra hija no me
quiso respaldar y se procedié al
divorcio. Yo estaba dispuesta a
volver con él por el bien de lanifiay
a renunciar a8 mi nueva ilusién, pero
al ver sureaccién pensé que no valia
la pena.

Platiqué con mi novio sobre la
discapacidad de mi hija, €l lo tomd
con entereza y nos ayudd a salir
adelante. Lo hizo por amor.

Hoy tenemos casi ocho afios de
casados, él sigue siendo un gran
apoyo para mi hija y para mi. Nos
quiere a las dos.

Si la persona con la que com-
partes tus sentimientos se entera por
otras personas sobre la discapaci-
dad de tu hija, se sentird herido
porgue td no se lo confiaste. Pero, si
deveras te quiere v tU lo ayudas, ¢l
entenderd tus razones y aprenderd a
amar a tu hija.

Silas cosas noresultan favorables
en principio, dale tiempo. Siaunasi,
no quiere seguir larelacion, nihablar,
déjalo ir. No todos somos capaces
de amar sin barreras.

jBuena suerte!
M.A.FV.

RESPUESTA 2.- Usted sabrd lo
maravilloso que es ese hombre en el
momento en que le cuente que su
hija Beatriz tiene sindrome de Rett.

Si estd dispuesto a querer a la
nifia, tantocomoaustedyacompartir
el reto gque representa sacarla
adelante, no dudo que sea un
hombre maravilloso. Pero, ;puede
ser realmente maravillosa una per-
sonague sdloestd dispuestaaamarla

a usted, haciendo a un lado aquello
que le es mdas querido, su hija, sin
importar que tenga o no una
discapacidad?

Cuanto mas prontoconozcaél su
realidad, mejor para usted; puessolo
entonces podrd sabersiesrealmente
maravilloso, o evitar sufrir enamo-
randose de alguien gue no vale la
pena. El amor auténtico es totaliza-
dor no desintegrador; es decir,
aceptaal compaferoensutotalidad,
ysu hija—conosindiscapacidad—
es una parte suya.

Le deseo, de corazén, que ese
hombre sea realmente maravilloso.

Ana Misterio

RESPUESTA 3.- No puedo dar
una respuesta a tu dilema porgue mi
esposo siempre ha estado ahi para
mi vy para nuestra hija Denise quien
también tiene sindrome de Rett,
pero, me gustaria que mi esposo
conociera a tu pareja y platicaran
sobre Beatriz vy Denise.

Pertenezco a la Asociacién
Mexicana de sindrome de Rett vy
creo que podemos hacer equipo
para resolver los problemas entre
todos. Te invito a que vengas a una
de nuestras reuniones o me llames
para que platiquemos. Mi hija
Denise también tiene ocho afios asi
que seguro tenemos mucho en
comun.

La presidenta de nuestra
Asociacion es la sefiora Beatriz
Martinez, su hija Astrid, también
tiene sindrome de Rett. La direccién
de nuestras reuniones, que por lo
pronto se hacen en casa de Beatriz
es: Callejon Aztecas No. 8-A Col.
Magdalena Atlazolpa en Iztapalapa
y el teléfono es el 63422085.

Te esperamos
Elvia Martinez
88490636
Meéxico, D.F.



iA Votarl

Una Invitacion con Puertas Abiertas

Los derechos ciudadanos son producto de una
conquista cotidiana. El voto es, indudablemente,
uno de esos logros. Un tema en el que resulta
fundamental dar cabida a la multiplicidad de voces
gue integran nuestra sociedad, entre ellas las de las
personas con necesidades especiales...

En este terreno, el IFE ha buscado integrar las
demandas de ese importante segmento de la
poblacién mexicana que, en pleno uso de su
derecho, desea participar en la eleccion de sus
gobemantes. Una tarea de grandes dimensiones
donde las metas se han ido alcanzando poco a
pPOCO.

Rumbo al 6 de Julio, Paso a Pasito

Ya en las campafias televisivas del Instituto Fe-
deral Electoral para inscribirse en el padrén elec-
toral, las personas con necesidades especiales
fueron protagonistas. Ahora, en visperas de
elecciones, resulta especialmente importante estar
al tanto de los derechos ciudadanos y del proceso
devotacion, parasufragar conscientes e informados.

la Ley plasmada en el Codigo Federal de
Instituciones y Procedimientos Electorales (Cofipe)
es muy clara al indicar quiénes tienen derecho a
votar. “Pueden hacerlo—explicael Lic. Rogelio Murillo

Vargas, Director de Capacitacion Electoral del IFE-
todos los ciudadanos mexicanos con mayoria de
edadyenplenouso desus facultades mentales. En
prevision de quienes no saben leer o tienen alguna
discapacidad fisica que les impida marcar sus
boletas de voto, dicho documento sefiala, en su
Articulo 98, Fraccién 2, que podran hacerse asistir
por una persona de su confianza que les
acomparie.”

Esta indicacion aparece —escrita e ilustrada—en
los Manuales de Capacitacion entregados a los
ciudadanos durante el curso en el que fueron
preparados para desempefiarse como funcionarios
de casilla. Este esfuerzo de capacitacion se dirigié
a 720 mil personas, encargadas de atender las 103
mil casillas donde, el 6 de julio, se eligira por vez
primera al Gobemador del Distrito Federal.

“Sinembargo—aclarael Director de Capacitacion
Electoral del IFE—, no bastacon que esos conceptos
se difundan en estas fechas. El Instituto los incluye
en su tarea permanente de capacitacion civica,
realizadla también en afios no electorales con el
apoyo de su Direccién de Educacion Civica. Dicho
trabajo busca divulgar, mediante las denominadas
Jornadas Civicas, la culturademocréticaen escuelas
primarias y de ensefianza media, en donde se




realizan, incluso, simulacros de votaciénque ayuden
a la formacién de una cultura politica que asuma y
respete las diferencias.”

Los Espacios, un Tema que Requiere mas Tiempo
y Esfuerzo

“Esteafio—recuerdael Lic. Rogelio Murillo—varios
dirigentes de grupos de personas con discapacidad
escribieron al Presidente del Consejo General del
IFE, Lic. José Woldenberg, solicitdndole se tomaran
medidas para facilitar el acceso a las casillas. Por
supesto, se trata de una peticién legitima que,
lamentablemente, no estamos en condiciones de
atender a plenitud por el momento.

“Nuestro pais ha abordado lentamente el tema
de las necesidades especiales. Las personas con
discapacidad han debido aguardar mucho tiempo
antes de encontrar eco a sus demandas en otros
segmentos de la sociedad. Su tenacidad les ha ido
abriendo espacios y no dudo que el tema de las
adecuaciones fisicas para las elecciones llegue a ser
otrode sus logros. Hoy dia, buscar sitios conrampas
y accesos para ubicar 130 mil casillas rebasa la
capacidad organizativa y de accion del IFE.”

No obstante, la eleccion de los lugares donde
podrian establecerse las casillas no esta sujeta al
azar. El Cofipe establece, en su Articulo 194
Fracciones 1y2, unaserie derequisitos encabezados
por el facil y libre acceso a los electores. A éste se
suma el que sean propicios para la instalacién de
canceles o elementos modulares que garanticen el
secretoen laemision del voto. En el caso de locales
que relnan estas dos caracterfsticas, el Codigo
indica que se preferiran los ocupados por escuelas
y oficinas publicas.

Estoasegura, en principio, que sebuscard ubicar
las casillaensitios espaciosos localizados en plantas
bajas, evitando torres habitacionales y similares, asi
como largos desplazamientos desde el domicilio
del votante. Estas indicaciones no implican por si
mismas la ausencia de barreras arquitecténicas,
pero si aseguran un nivel minimo de comodidad
para los ciudadanos.

La construccién de la democracia es un hecho,
va de la mano con la aceptacion vy el respeto de la
diversidad. Un proceso que demandard mas tiempo
y esfuerzos sostenidos por parte de todos, y que,
inevitablemente, estara influido por el transcurrir

social general. Hoy, la tarea invita al ejercicio del
derechoasufragar paraelegiranuestros gobermantes.
Una invitacion de puertas abiertas para todos
aquellos que cuentan con credencial de elector y
que ird afinando su perfil a fin de recibir,
coémodamente también, a quienes demandan de
una atencion especial.

Estar informado habla bien de ti

* Si eres una persona con necesidades especiales y tienes tu credencial de elector, recuerda que
la Ley te reconoce el derecho a votar acompafiado por alguien de toda tu confianza que pueda

auxiliarte al momento de marcar tu boleta.

e Sihassidoelegido para ser miembro de la Mesa Directiva de Casilla, ten presente que éste también
es un derecho de las personas con discapacidad y de quienes no saben leer.
» Sj eres un funcionario electoral con discapacidad, recuerda tus derechos y los de quienes, como

td, acuden a emitir su voto.




contrapunto

El amor de mi madre y mi abuela

Desde que
naci, atodo lo
largo y ancho
de mi vida,
hoy ysiempre,
Ellas me han
acompafiado
y ayudado in-
finitamente
con ese verbo
tan cotidiano
y profundo
que es Vivir.
Infinitamente,
palabra que
utilizamos
a veces cuan-
doenninguna *®: -
otra cabe lo que quisiéramos nombrar pero infinito
amor es lo que siempre he recibido de Ellas: mi Madre
y mi Abuela. Como cuando nifia y ejercitaban mis
extremidades a contrapunto, asi, Ellas, siempre han
estado en mi andar: en contrapunto.

Por un lado mi Abuela, con su gran tenacidad,
su permanente actividad y creatividad, su alegria
juguetona Yy su amor fiel e imevocable. Por el otro, mi
Madre, Madre Mujer con mayuscula, de esfuerzos
titdnicos, apoydndonos a todos, todo el tiempo y en el
mismo segundo (no sé€ como, pero asi es).

Mi abuela Herminia

Recuerdo, cuando aln no caminaba (caminé a los
ocho afos) el doctor pidié que me hicieran dos barras
paralelas para que, sostenida de ellas, comenzara a
caminar. jimposible!, no era suficiente, yo me caia.
Entonces mi Abuela ided un cuadro, con un agujero en
el centro por el que mi cuerpo penetraba, y que a suvez

CARMINA
HERNANDEZ

corria entre las
barras. Entonces
sf, jfantasticol,
me sentia que
hasta corria.

En verdad,
de peqguefa,
tanto en mi casa
COmo en casa
demis Abuelos,
yomesentiacasi
ocomounanifa
“normal”. A mis
primos, a mis
hermanos y a mi
nos encantaba
guedarnos con
: Ellos. Entre las
muchas travesuras de mi Abuela nunca olvidaré una
tarde cuando se avecinaba una fuerte lluvia —a mi
Abuelasiempre le gustd mojarse—; miprima, mihermana
yyoestabamos viendo esas grandes nubes y mi Abuelita
nos invité a salir por unas galletitas. De ida, aunque las
nubes nos amenazaban, no hubo ningun problema,
pero de regreso caian céntaros de agua; nosotras felices,
gritando, jugando, muertas de la risa.

Como ven, mi Abuela no tenia ningun problema en
sacarme a pasear por la calle. Claro esta que luego nos
dio un bafo caliente y nos planché las pijamas vy las
sgbanas de la cama.

Mi madre Blanca

Lo que més agradezcoy admiro de mi Madre es que
—dentro de una familia tradicional como la nuestra—y
pese a su propia forma de sery de pensar siempre nos
brindd, a mis hermanos y a mi, todo el apoyo v la
libertad para sery abrirnos nuestro camino. Sé que esto



nunca ha sido facil para Ella, que muchas veces le ha
costado dolory lagrimas. A pesar de esto, mi Madre no
solo nos dejo ser sino que también nos ayuda a ser. Lo
que implica un gran amor y un gran respeto hacia el otro.

De mi Madre, también existen un sin fin de circuns-
tancias en donde me ha apoyado y me sigue apoyando.
Cuando decidi¢ incorporarme a la escuela regular, su
busqueda fue infinita. Yo no me daba cuenta lo duro
gue era para Ella, el ir conmigo a miles de kinderes
donde me rechazaban, hasta que encontrd uno. Yo, en
cambio, era feliz conociendo tantos y tantos jardines de
nifos.

En la primaria, secundaria, CCH, recorrid¢ las mas
largas distancias, pues las escuelas donde me admitian
Y gue me convenian siempre eran las mas distantes. Asi
que, ademas de ser mi mano derecha para todo, era una
linda chofera que recorria toda la ciudad conmigo.

En todo momento, mi Madre me dio la oportunidad
de desarrollarme y de codearme con la gente. Sé que
esto implicaba un gran esfuerzo; porunlado el cuidarme
Yy protegerme, por otro, dejarme aprender y crecer por
mi misma; esto es lo mas dificil.

Por otra parte, debo y quiero decir que en muchas
ocasiones siento que le robaba demasiado tiempo, de
ese espacio de desarrollo personal que toda madre,
como mujer, debe tener. Hoy me siento feliz cuando la
veo irtan entusiasmada a sus clases de historia, literatura
y musica.

Sin embargo, en el presente, ya adulta, a pesar de
gue me siento bastante independiente, Ellas me siguen
ayudando muchisimo, ya que con mi parélisis cerebral,
no puedo hacer todo. En este momento, mi Abuela
enreda unas madejas de lana para mis tapices, y mi
Madre (entre muchas otras ayudas) es mi excelente
asistente de impresion.

Reconozco gue en gran medida uno es lo que es
gracias a sus relaciones humanas: a su gente. Valga este
articulo como un agradecimiento y un pequefio
homenaje a Ellas, tan especiales, tan diferentes; como
todos los seres humanos deberiamos ser. ¢

Obra Gréfica: “Nacer”y "Chiquitos Vienen” de Carmina Heméndez
Fotografias de la obra: Jests Ordoriez
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John McGee: teoria y practica

“A toda accion corresponde una reaccion en
sentido contrario y con la misma intensidad”. Isaac
Newton desarrollo esta ley de fisica; que también
es util para explicar las relaciones humanas y, sobre
todo, la metodologia de John McGee —Director del Gentle Teaching Institute en Omaha, Estados
Unidos— un hombre que sostiene que la capacidad de aprendizaje de un nifio con discapacidad es
directamente proporcional a la capacidad de amar de quien le ensefia.

McGee impartio el curso Ensefiando con Calidez en el Centro de Rehabilitacion Integral de Comunidad
Crecer. Segun él “la ensefianza es imposible sin el amor, y los instrumentos principales para hacer saber
a un nifio que lo amamos son: nuestra presencia en cuerpo y alma, el corazon, las manos y las palabras.
Sdlo un nifio que se sabe amado podrd sentirse seguro y solo asi querrd comypartir con nosotros una tarea”.

John McGee ha trabajado con esta metodologia desde hace mds de 20 afios, sobre todo con nifios
y jJovenes con discapacidades severas de las fabelas de Brasil e instituciones psiquiatricas europeas.

“Para poder ensenar—asegura McGee— es necesario aprender. Los padres, los maestros, las personas
que cuidan de los ninos y jovenes con necesidades especiales necesitan crear un ambiente seguro y tener
presente que aprender es cosa de dos”.

Haz conmigo para que aprendas
a hacer solo

Para hablar, caminar u obedecer,
los nifios necesitan una razén. “No
importa la discapacidad —afirma
John McGee—, ésta no es mas que
una herramienta para conocer las
reacciones que pueden tener los
nifios; pero los chiquillos no son un
diagnostico, son personas.

“Paraque unnifio puedaaprender
es necesario gue pase de la fase
autocentrista —normal a los dos
aflos— a una conducta “otro-
centrista”; es decir, donde el valor y
el énfasis estdn en los demds, en la
convivencia con la comunidad.

“Educar—continua John—es un
proceso de altas vy bajas, de triunfos
y frustraciones pero, sobre todo, es
un proceso compattido”.

Para gue ademas resulte pla-
centero, McGee ha desarrollado
los siguientes pasos:

e |as tareas u obligaciones siempre
deben empezar por lo mas sencillo,
lo mas simple; sélo cuando se ha
dominado estatarea se puede pasar
a un segundc nivel. Por ejemplo,
quiza el nifio no pueda lavar trastes
todavia pero puede sentarse junto a
nosotros mientras lohacemos, luego
podra contarlos, luego secarlos...
Mientras lavamos los trastes hay que
explicar al nifio lo que estamos
haciendo, platicarcon él, quetogue
elaguatibiaolaespuma. Sertansdlo
un espectador no lo motivara para
pasar al segundo nivel. Se necesita
creatividad para interesar al nifio en
una tarea.

e Entodomomentohayque pensar:
estamos haciendo juntos. Aungue
enunprincipioel chicono participe,
debe saber que forma parte de la
accion. Antes de recibir debemos
dar: miradas, porras, contacto...

e Nunca debbemos esperar una res-
puesta instantdnea si no gueremos
frustraciones. Paciencia, perseve-
ranciay mas paciencia es el secreto.
El proceso puede ser largo pero los
resultados valen la pena.

e No hay que tomar de manera per-
sonal las reacciones agresivas del
chico—si las tiene—son unamanera
de expresién, nada mas. Poco a
poco, hablandole bajo, acarician-
dolo suave y besdndolo seguido
conseguiremos respuestas carinosas.



e Los nifios que saben compartir
aprendenaobedecer. Siennuestras
casas la responsabilidad, el carifioy
las obligaciones estdn distribuidas
de manera equitativa, el nifo
entenderd que ¢! también debe
participar, porgue él también forma
parte de esa familia.

e Cuando platigue con el nifio
empiece siempre por los temas que
le interesan a él. (No los conoce?,
averiglielos; ése es un acto de amor.
Pronto pasaran a temas comunes.

e Recuerde: No hay logro peque-
fio. Para pasar de una tarea a otra
siempre debe haber refuerzos
positivos, pero no se conforme con
un “bien hecho”. Si el chico ha lo-
grado algo, es un logro compartido.
iCelébrenlo! con abrazos, besos y
piropos.

Hablen sobre lo que tuvieron que
pasar antes de llegar ahi, sobre el
esfuerzo, sobre la dimensién de lo
gue acaba de ocurrir...

John McGee asegura que los latinos

tenemos una ventaja sobre las per-
sonas de otras culturas, y ésta es
nuestra capacidad para el apapacho.

¢ Cuidado! Esto de amar incon-
dicionalmente no quiere decir que
debemos abandonar o pasar por
alto los limites y la disciplina. Los
papas, los maestros y las personas
gue cuidan a los nifios y jovenes con
necesidades especiales son la
autoridad.

Juntos aprendemos —asegura
McGee— pero el que lleva la batuta
es el maestro. Ceder y ser flexibles
forma parte de nuestras tacticas de
ensefianza; pero se pueden convertir
en un arma de dos filos cuando se
transforman en manipulacién por
parte de los nifios.
Scobreprotegery consentir no tienen
nada gue ver con educar amoro-
samente. Lo primero significa que el
maestro se hace a un lado para dejar
gue el nifio o el joven haga lo que
quiera con resultados desastrosos.
Lo segundo tiene que ver con
aprender a amar lo que hacemaos,

con poner limites y reglas, pero con
un sentido profundo de respetoa la
individualidad de cada quién; pues
es la base para una integracion
verdaderaalafamiliaylacomunidad.

Todos los nifios deben tener una
casaparaVviviryunhogar paracrecer.
El primero estd hecho de material de
construccién; el segundo se
construye con el amor de cada uno
de sus habitantesy con la capacidad
que éstos tienen para compartir ese
sentimiento con la famiia y la
comunidad.®

Sile interesa ponerse en contacto
con John McGee escriba a:
Gentle Teaching Institute

P.O. Box 24505

Omaha, Nebraska 68124
Estados Unidos

Tel. 40203937971

Fax. 4023999602

E-mail: GTIMCEE@AOL>COM

Fotografia: Cortesia Comunidad Crecer.

NO

No es no

v hay una sola manera de decirfo: No.

Sin admiracion, ni interrogantes, ni puntos suspensivos.
No, se dice de una sola manera.

Es corto, rdpido, menocorde, sobrio y escueto.

No. Se dice una sola vez,

No.

Con la misma entonacion,

No.

Como un disco rayado,

No.

Un No que necesita de una larga caminata o una reflexion
en el jardin no es No.

Un Ne gue necesita de explicaciones y justificaciones,
no es No.

No, tiene la brevedad de un segundo.

Es un No para el otro porque ya fue para uno mismo.
No es No, aguf y muy lejos de aqui.

No, no deja puertas abiertas ni entramjpa con esperanzas,
ni puede dejar de ser No, aunque el otro y el mundo se
pongan patas arriba.

No, es el tltimo acto de dignidad.

No, es el fin de un libro, sin més capitulos ni segundas
partes.

No, no se dice por carta, ni se dice con silencios, ni en
voz baja, ni gritando, ni con la cabeza gacha, ni mirando
hacia otro lado, ni con simbolos revueltos, ni con pena;
¥ menos aun, con satisfaccion.

No es NO porgue no.

Cuando el No es No, se mirard a los ojos y el No se
descolgard naturalmente de los labios.

Lavoz del No noes trémula, ni vacilante, ni agresiva y no
deja duda alguna.

Ese No, noes unanesgacion del pasado; es unacorreccion
al futuro.

¥ solo quien sabe decir No puede decir Si.
Anonimo.
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Salir del silencio

para Lucero

La de Manuela Fernéndez es una historia con capitulos
comunes ala de muchas madres de ninos con discapacidad.
Una exigencia que rebasoé la capacidad de respuesta de su
pareja la dejo al frente de su hogar con una doble respon-
sabilidad: ser madre y padre de una nina con hipoacusia
lateral severa. Papel que ha desemperiado con notas
sobresalientes gracias a su caracter y a la conviccion pro-
funda de que no habria podido asumir el reto de una forma

distinta.

Melissa, suhija, nacié por cesarea
tras siete meses de embarazo
afectados porunarubeocla quenose
dectecté formalmente sino hasta
muy avanzada la gestacion. lLa
pequeiia permanecié 60 dias en
terapia intensiva, donde su cuadro
fue complicdndose cada vez mas
ante la aparicion de septicemia y el
desarrollo de un grado grave de
desnutricién. Ante esa situacion, su
madre decidié que el mejor lugar
para Melissa era y seguiria siendo su
casa; con ella en brazos abandond
el hospital y se dedicé a cuidarla
hasta que recupero su salud.

Pasaria algun tiempo antes que
las dudas sobre la capacidad
auditiva de Melissa obligaran
a Manuela a iniciar un recorrido,
por demds familiar para la mayoria
delos padres de nifios connecesida-
des especiales. “Los pediatras
—recuerda—acabarondiciéndome

que era una madre muy aprehensiva;
que mis temores eran infundados.
Finalmente, tomé la decisién
correcta: acudi a un especialista,
quien confirmdé mis sospechas”.
Melissa todavia no cumplia un afo.

Terapias de 24 horas

Diagndstico en mano, “la deses-
peracion v la tristeza ocuparon mi
mente y mi corazén —reconoce
Manuela—. La primera se fue
después de unas horas... la otra
seguird conmigo siempre. Pero no
podia permitir que el dolor me
cegara; asi que empecé a pregun-
tarme qué podia hacer para mejorar
mi situacién”.

No obstante, Manuelatendria que
enfrentar un reto adicional antes de
ponermanosa laobracon las terapia
de oralizacién para Melissa. El padre
de la nifia “rechazo la idea, nunca
pudo aceptar que la discapacidad

el

habia llegado para quedarse”. Tras
nueve afnos de relacién, el tema del
divorcio saltd a lamesa de discusion
y la separacion dejé a Manuela con
un solo objetivo en mente: sacar
adelante a su hija.

“Nunca me pregunté por qué.
Acepté a mi hija tal cual es, y decidi
qgue no habria reto capaz de resistir
mi empeno por ayudarla a ser feliz
a partir de sus capacidades. Las
terapias se convirtieron en el eje
de mi vida. Dejé mi empleo para
concentrarme en esas tareas, lo cual
fue posible gracias al apoyo de mi
familia, de los profesionales que
atendian a mi hija, Y de muchas per-
sonas de gran calidad humana que
me tendieron la mano.”

Pronto los audifonos y el
tratamiento comenzarian a dar
resultados. “El dia que Melissavolvid
la cara paraatender millamado lloré,
lloré y lloré”.

No empeorar es ir bien

Originaria de Republica Do-
minicana, Manuela habia conocido
al padre de Melissadurante unavisita
a México, donde decidi¢ esta-
blecerse siguiendo los dictados de
su corazon.

“Su reaccion ante la situacion
de Melissa fue definitiva para optar
por el divorcio. Provengo de una
familia donde las dificultades
se encaran con valentia, decision
y cardcter. Y ese fue el modelo
que decidi seguir ante la
discapacidad de Melissa. Ob-
viamente, no podiacompartir el reto
con alguien que se negaba, de
entrada, a aceptar a su hija tal como

2

era.
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Eltratamiento delanifiaacrecentd
las diferencias. “Los familiares de su
padre me pedian que evitara
recorgerle el cabello porque eso
dejaba a la vista los audifonos. Hasta
llegaron a quitdrselos porque

consideraban gue su Uso era muy
doloroso para ella. Yo siempre he
pensado gue sus audifonos son una
extension de sus oidos, comolasilla
deruedas para alguien que no puede
desplazarse porsimismo. Poreso, la

motivo a cuidarlos y la reprendi
cuando, en un arranque de ira, los
tird al suelo. Ese dia le dije: quien los
necesita eres tU, asi que piensa bien
cémo los tratas”.

Por otra parte, las visitas del pa-
dre casi siempre enfrentaban a
Manuela con laconsideracién de ser
demasiado estricta con Melissa.
“Algunas veces tuve gue negarme a
adivinar sus balbuceos y sefias
cuando me pedia que le acercara
algo. Me mantuve firmeen ladecision
de no mover un dedo hasta que no
lo pidiera correctamente. No tenia
alternativa, no podia doblegarme
ante lafatalidad. Esonovaconmigo”.

Manuela gand la custodia de
Melissa y con ello la posibilidad de
seguir adelante con su tratamiento.
Hoy, la nifia estd completamente
oralizada vy, salvo la omision de la
letra ese, su diccién es muy clara.
“Una omisién gue le eché en cara a
su terapista y que ella, inteligente-
mente, rechazd atribuyéndola por
completo a mi acento”.

Poco tiempo después de su
separacion legal, Manuela contrajo
matrimonio con Nicolds, su actual
pareja. Ahora Manuela se prepara
paraunnuevoreto; lacercaniaconla
adolescencia abre la posibilidad de
gue la condicién de Melissa
empeore. Nuevamente, su actitud
frente a la vida toma la delantera.
“Mis amigos me preguntan si hay
novedad sobre el tema y yo les
contesto: vamos bien. Y digo la
verdad: no empeorar es ir bien”. ¢

fotografia: Veronica Macias
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ANA MARIA G.
DE HERNANDEZ

Darle la palabra
a Eduardo

Tan solo habian pasado 60
minutos después de haber nacido
mi bebé —el cuarto de mis hijos y
mi Unico varén— cuando recibi la
visita del pediatra quien me dijo:
“Todo parece indicar que el nifio
nacié con trisomia 21, mejor
conocida como sindrome de
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Down.

Las palabras del médicollegaban
a mi mente entre ideas y emociones
confusas, desconcierto y temor de
iniciar un camino en terreno
desconocido.

El pediatra continué diciendo,
“es muy comun gue se presenten
complicaciones de salud en estos
casos, pero éstas las resolveremos
en su momento; por lo pronto,
descansa”.

Sin embargo, el doctor no
abandond mi habitacién sin antes
decirme consusingulartono nortefio
las siguientes palabras, mismas que
llegaron a mis confundidos oidos y
me causaron una gran impresion, de
tal forma que hoy, ocho afios
después, sigo recordandolas como
las escuché esa tarde: “Estos nifios
llegan hasta donde la mama quiere
que lleguen; en estos tiempos,

gracias a la estimulacion temprana
los logros con todos los nifios son
notables”. Afortunadamente, las
complicaciones de salud no se
presentaron v, salvo una ictericia le-
ve, el bebé abandond la materni-
dad un dfa después que yo.
Unambiente de tristeza, angustia
y preocupacion se percibia en la
familia; noeraunasituacion derecha-
Zo ni sentimientos de culpabilidad,
sino mas bien un mundo de
preguntas para las que no teniamos
respuesta. jPor qué sucede esto?
¢Qué futuro le espera al nifio y a
nuestrafamilia? ¢ Sera justo que venga
a sufrir? jQué pasd con los suefios e
ilusiones gque apenas hace unos dias
acaricidbamos! No encontramos
argumentos en esos momentos que

sirvieran de consuelo.

Yo deseaba encontrar la mejor
forma de ayudar a mi hijo, y me
repetia constantemente las palabras
del Dr. Villarreal: “La estimulacion
temprana logra notables avances en
todos los nifics, v los nifios llegan
hasta donde la mama quiere”; estas
palabras me hablaban de entrega y
lograron forjar en mi un gran
CoOmMPromiso.

Si en mis manos estaba el ayudar
a mi nifio, por mi no quedarfa
esfuerzo por hacer.

El Unico contacto que habia
tenido con nifios que presentaban
“alglin problema” era con el hijo de
Tofo y Elsa, una pareja de amigos
cercanos. Su hijo no tenifa sindrome
de Down, sino una lesién cerebral



severa sufrida al momento de
nacer por falta de oxigenacioén. Con
Elsa y su nifio aprendi lo que
significaba rehabilitaciéon o
estimulacion temprana. Eduardo
Patricio, mi hijo, la recibia durante
muchas horas del dia respetando,
por supuesto, sus horarios de sueno,
alimento y sus buenos ratos de
apapacho.

En ocasiones me preguntaron si
yo no habia sufrido un shocken esos
primeros dias. Definitivamente no
fue facil, pero el deseo de sacar
adelante a mi bebé me impulsd a
trabajar, estudiar v, a veces, a llorar
al mismo tiempo. La familia entera
contribuia: miesposo, mis hijas, hasta
familiares como mi hermana, mi
cufiado y mis sobrinos.

Yo segui buscando informacion
y mediante observacién y sentido
comun afadi a la estimulacion lo
gue me parecia 16gicc. Al mismo
tiempo continuaba con mis lecturas,
pues me faltaba mucho por saber
para ir completando el rompe-
cabezas que significa el desarrollo
de un nifio con sindrome de Down
o de cualguier otro nifio con
necesidades especiales.

El que persevera... alcanza

Durante esos afos pasamos
también por épocas de deses-
peranza. Cuando parecia no haber
avances visibles, recordaba la
recomendacién gue habla escu-
chado de otros padres: “nunca
somos culpables siel nifionoavanza
tanto como deseamos”.

Recuerdo cudntos errores de
juicio se cometieron tanto de mi
parte como de profesionales en
cuanto al diagndstico del desarrollo
de la conducta de mi hijo.

Es facil cometer errores connifios
gue, como Eduardo, tienen dificul-
tades para expresarse verbalmente
y adquieren conductas facilmente
confundibles con otros diagnds-

ticos, como hiperactividad o©
autismo. En muchos de estos ninos
sus potenciales son altos, pero sus
problemas nos impiden verlos.

Esos errores se despejaron
cuando Eduardo comenzdé a
comunicarse por escrito. jQué
acierto fue haberle ensefiado a leer!,
ya gue por medio de la escritura se
abrié ante nosotros un panorama
nuncaimaginado. Al finconociamos
Sus pensamientos, sus deseos, sus
recuerdos vy sus sentimientos...

Ahora que ya puede comuni-
carse, estdescribiendoun librosobre
sus recuerdos. Yo le asisto, ya que a
¢élseledificultamanipularhdbilmente
la pluma, pero cada una de las
palabras que ahi aprarecen seran las
que ¢él haya escrito. También he
respetado el orden de sus ideas.

A partir de que Eduardo
comenzo a escribir y a expresar sus
pensamientos, la mayoria de las
preguntas gue nos hicimos en os
primeros dias después de su
nacimiento han quedado contesta-
das; al menos para nosotros.

Més de unavez me he preguntado
qué pensaran otras personas de un
nifo de ocho afios con sindrome de

Down gue comienza su libro con
estas palabras: “Una vez una mama
tuvo unbebé consindrome de Down
ysuvidayano fue lamisma, tuvo que
hacer muchas cosas para ayudarlo a
aprender...”

Eduardo alintiene que superarse
en el lenguaje verbal y adaptacion
social, pero estamos observando
avances importantes.

La experiencia con nuestro hijo,
llevando un programa exhaustivo y
de sacrificio durante los primeros
afios de su vida, nos ensefid la
importancia de trabajar en equipo,
nos ha hecho mas fuertes, nos ha
ensefiado a valorar muchas cosas, a
compartir penas Y alegrias y, sobre
todo, a entender y conocer el valor
de la perseverancia.

No podemos saber hasta dénde
llegara Eduardo, pero en casa todos
nos sentimos muy orgullosos de €l y
felices de que fuera enviado preci-
samente a nuestra familia.®

Ana Maria de Hermandez vive en
Monterrey, Nuevo Ledn. Asesora a diversas
instituciones educativas sobre
estimulacion temprana y presta una mano
amiga a madres que, como ella, crecen
con un nino con necesidades especiales.
Fotografias: Cortesia Familia Herndndez.

Eduardo en primera fila para festejar, con toda su familia, la boda de su hermana.
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Ser,
Mama

Dar raices y dejar crecer Iasaras |

ALICIA
MOLINA

Ser mamé es una de las formas mas exigentes de
crecimiento personal. La maternidad, que se da como
un signo de madurez en nuestro cuerpo, listo para dar
fruto, nos ofrece la oportunidad de crecer y madurar
interiormente.

El bebé indefenso al que debemos nutrir, proteger,
cuyos sentidos tenemos que despertar para ayudarlo a
reconocer y a usar su cuerpo, a expandir y a utilizar su
mente viene también a renovar nuestra capacidad de
asombro, a plantearmnos preguntas fundamentales que
habiamos callado.

Nadie dalo que notieney muchas veces son nuestros
hijos, con sus exigencias, los quenos hacen veryaceptar
nuestras contradicciones, nos obligan a enfrentar lo que
hemos eludido, a nutrimos para alimentarlos, a buscar la
coherenciay definir el sentido de la vida que queremos
ofrecerles.

Los nifios con discapacidad, como los grandes
transformadores, parecen decir: venimos a contradecir.
Al romper nuestras expectativas, el suefio acariciado de

gestar la perfeccion nos enfrenta a nuestras limitaciones,
ponen de cabeza nuestro pequefio mundo en el que
crefamos que todo estaba bajo control.

Es unaforma de crecer que noelegimosy poresonos
rebelamos. Aceptar, decirsi, unsi fuertey consistente es
nuestra forma de elegir, y de esa aceptacion depende
que, en su momento, nuestro hijo sepa decirse si a si
mismo. La aceptacion también nos lleva a la parte
medular de la experiencia de ser mama: el gozo.

El parto es la gran metéfora: te abres, con dolory con
gozo, para que ¢l sea otro, distinto, y también distante
de ti. Es laexperiencia de salir de si para gozarse en otro.

Las madres que tenemos hijos con discapacidad, en
un clarisimo concepto de la Dra.
Ma. Luisa Ramdn Laca, corremos el
riesgo de convertimos en eternas
gestantes: “sientes que como tu
gestacionno fue completaese bebé
estu Uinica responsabilidady debes
seguir gestandolo, en un intento de
gue llegue al término deseado”.

Una parte de mi se reconoce en
esta descripcion y veo reflejada
también la experiencia de muchas
mamds gue he conocido a traves
de Arar(; y es que un nifio con
discapacidad viene a poner un
lente de aumento sobre las
paradojas de la maternidad.

Aprender a ser

Por mucho gue gueramos no podemos amamantar
sinnutrimos; como daralegriay estimulo cuando estamos
viviendo laexperiencia drenanteyangustiosa de enfrentar
los diagnésticos, los exdmenes minuciosos que haran la
lista detallada de las carencias de nuestro bebé. Esto
nos obliga a poner todas nuestras energias en el rol de
mama: quisiéramos protegerlo de las miradas de los
médicos, de la curiosidad de los vecinos, de nuestro
propio dolor; darle lo que sentimos que la vida le niega.

Ser mama se convierte asi en una tarea de tiempo
completo; sin embargo, la intencion generosa de dar la
vida por tu hijo puede llevarte avivir por tu hijoyno darle
espacio a nadie, ni siquiera a €l mismo.

Uno puede no darse cuenta porgue parece que
todo lo que se hace por un nifio con discapacidad es
poco: bafarlo, vestirlo, correr con €l de una terapia a
otra; ser su abogado defensor para encontrar la escuela
adecuada, apoyarlo con las tareas; inventarle juguetes o



material didactico adecuados; hacerse cargo
“discretamente” de sus silencios, saber antes que él lo
que quiere y lo que necesita; ayudarlo también a hacer
amigos, a integrarse; llevarlo a las fiestas, al parque, a
nadar, porgue
también la re-
Creacion es ne-
cesaria, y des-
pués de un largo
etcétera... puede
pasarle como a
mi.

No me di
cuenta hasta un
dia en que, to-
cando el interfon
de la casa de mi
hermanoconuna
mano, mientras
conel otrobrazo
cargaba a mi hija
Ana de siete
afos, a la pre-
gunta ;Quién
es?, contesté au-
tomaticamente
“Soy Ana y Ali-
cia”. Mi hermano
bajé a toda prisa
Yy muy escanda-
lizado me pre-
guntbcomoenla
tele ;Ytd...quién
eres?

Ser yo misma
regueria un tiem-
PO, un espacio
y un afecto que
no me estaba
dando; a pesar
de mis esfuer-
zos tuve que
reconocer que
nadie puede ser mejor mama gue persona.

El recurso més importante que tiene el nifio para salir
adelante son sus propias capacidades y la red de
apoyo exigente que es una familia integrada. Pero son
esas dos cosas las que estan en riesgo cuando nace un
bebé con discapacidades, en primer término porque

la discapacidad nos obliga a centrarmos en ellg; el
peregringje de un médico a otro, la necesidad de
estimulos especificos, la urgencia de la rehabilitacion
Que consume energia, tiempo y todos los ahorros que
pudieramos te-
ner nos centra
en la discapa-
cidadynoshace
olvidar que lo
mas importante
Son sus capa-
cidades que
también requie-
ren estimulo pa-
ra desarrollarse.

La familia,
riqueza basica
para cualquier
nifo, es para
nuestros hijos
con discapa-
cidad un recur-
so de sostén
emocional, una
red de apoyo
para toda la vi-
da; pero el reto
de la acepta-
cién, la carga
extraordinaria,
emocional y de
trabajo,la ten-
denciaacentrar-
nos en €l y sus
necesidades,
obstaculiza el
didlogo que
mantiene y hace
firme la relacién
entre los espo-
sos, la equidad
entre los her-
manos. Losroles
en la familia no se alteran sin pagar un costo, se requiere
una gran flexibilidad, una buena dosis de paciencia y
humildad en el didlogo de pareja, una mirada atenta
sobre cada uno de los hijos, para hacer un equipo enel
que cada uno mantenga su individualidad, en el que
nadie se sienta atropellado por las necesidades del




otro. Somos mejores mamas cuando los papas son
buenos papas y los hermanos buenos hermanos.

A la hora de repartir las tareas no hay que dejar a
nadie fuera; para que no pese la carga hay que saber
distribuirla. Al protegerlos del “problema” asumiéndolo
nosotras, no les evitamos el dolor pero si les robamos
la parte méas positiva de este reto, responder a él para
crecer todos juntos.

Cuando decidimos que somos un equipo connuestro
hijo con discapacidades y no sélo alrededor de él,
cuando nos damos cuenta que las culpas fantasiosas
son un fardo y las hacemos a un lado, podemos
empezar a vernos y a escucharnos.

Si nos ponemos en pPaz con nosotras mismas también
estaremos en posibilidad de oirlos a ellos: a nuestro
esposo, a los otros hijos y al nific con necesidades

especiales. Sea cudl sea su discapacidad, tiene cosas
importantes que decir; lo que tiene que expresar, loque
es él o ella misma merece toda nuestra atencion.

Lamentablemente, Ana no hablaba cuando tenia dos
meses Y los médicos empezaron a emitir dictdmenes.

Han tenido que pasar muchas cosas y 18 afios para
aprender juntas algunas cosas esenciales. Hablando
sobre unamigo suyo que tiene discapacidades multiples,
Ana me dijo contundente: “Ay m4, no entiendes nada.
Jorge, si no lo comparas, es perfecto...”

Tenfa razén, si no comparo a Ana, si la miro tal cual
es, puedo gozar su perfeccion. Y también me puedo
reconciliar conmigo misma. Si no me comparo, soy
perfecta®

Obra Gréfica: “Lluvia 130" de Pablo Almeida.

Fotografia de la obra: Jests Ordonez

¢ Diplomado para Docentes

¢ Encuentro con el Adolescente

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

El Centro de Rehabilitacién y Educacién
para Problemas de Comunicacién Humana

El Instituto de Docencia e Investigacion
en Comunicacion Humana
1.D.I.C.H.
Informa de sus Programas
» Escuela para Padres
¢ Asesoria a Instituciones Educativas

Asi como los Eventos
¢ Una Tarde con los Abuelos
o Dos Tardes con los Maestros

iTe esperamos, podemos ayudarte!
“COMUNICARSE ES VIVIR”
Norte 81-A No. 509 Col. Electricistas
México, Distrito Federal
Tels: 3524330y 352-6304  Fax: 353-1265

El Centro Univeritario de la Danza
te prepara profesionalmente.

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

y Disefio Coreogrifico
Para egresados de preparatoria o bachillerato, Horarios matutinos
y vespertinos. Duracion 3 afios. Validez oficial INBA, SEP y
Direccion de Educacion Fisica,
& Diplomados en Danza Terapéutica
Dirigido a psicélogos, terapéutas, profesores de educacion
especial y padres de familia. Tres modulos de 12 sesiones
cada uno. Sabados de 8 a 14:15 horas.
& Curso Intensivo en danza terapéutica

(Julio 14 al 30 y Julio 31 al 8 de Agosto, 1997)

Seminario: Analisis del Movimiento
con Fines Terapéuticos
(Agosto 18 al 22, 1997)

! A Informes
/A ‘A Colina de la Rumorosa 59

(/7 Residencial Boulevares
A

Naucalpan, Edo. de México
y Rebsamen 123, Col. Narvarte
CENTRO %ﬂxo DE LA
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EMPEZAR A TIEMPO

| hombre, dicen
los filésofos y lo
confirman los neu-
rologos, es un ser
inacabado. Aun
cuando su sistema neuroldgicoy sus
sentidos estdn completamente
formados al nacer, necesita de
estimulos, proteccidn y afecto para
aprender a desarrollarlos. Cada
respuesta nueva genera nuevas

conexiones entre sus neuronas; cada
nueva experiencia lo activa, lo hace
crecer y completarse.

El belbé —mas indefensoal nacer
que cualquier otro ser vivo— estd,
sinembargo, equipado con recursos
poderosos para voltear el mundo de
cabeza. El llanto, unos cuantos
reflejos béasicos y unos sentidos
incipientes le permiten expresar sus
necesidades e iniciar un didlogo

con mama y papa. Al principio esta
relacion depende completamente
de la mirada atenta y la respuesta
amorosa de los adultos, pero poco
a POCO sus movimientos y sus
sentidos adqguieren més coor-
dinacioén, destreza e intencionali-
dad, y el didlogo con sus padres y
el mundo se va haciendo cada vez
mas rico.
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TEMPRANA

Reflejos

La mayoria de los movimientos que hace el recién
nacido son reflejos, es decir, respuestas automaticas a
estimulos externos.

Algunos de estos reflejos, como el de succion, le
permiten sobrevivir. Otros son la base que lo prepara
para desarrollar mas tarde el control muscular. Muchos
de ellos se pierden muy pronto Yy reaparecen, mas
tarde, convertidos en conductas voluntarias y en un
comportamiento cada vez més estable e integrado.
Algunos de los reflejos del bebé parecen ayudarlo a
protegerse del medio ambiente y constituyen una
sefial muy importante del tono muscular y del estado
de su sistema nervioso.
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Cada nifio tiene su propio ritmo
de desarrollo, pero existen pautas
generales en el proceso. Duranteel |
primer afio de vida el bebé va
afinando sus sentidos y los va
coordinando en actividades cada
vez mas complejas e inten-
cionadas. Si su bebé no ha |
conseguido audn los logros que
corresponden a su edad, estimule
las conductas deseadas y consuite

El
desarrolio
normal

del bebé

a su pediatra.
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*t| reflejo de Moro hace que el bebé arguée la
espalday eche los brazos hacia atrés cuando se siente
asustado e inseguro.

*E| reflejo de marcha hace que mueva las piernitas y
“camine” mientras una persona lo sostiene y lo apoya,
de pie, sobre una superficie.

*E| reflejo de Babinsky hace que cierre vy abra los
dedos de los pies cuando se le pasa la mano
suavemente por la planta y dorso del mismo.

*f| reflejo de prension hace que cierre la mano
cuando siente un estimulo en la palma.

*E| reflejo de succién hace que “chupe” cuando
siente cualquier objeto en su boca.

Recuadro: Norma Romero.

1 MES

el evanta la cabeza ligeramente
cuando esta boca abajo

las personas

| eSonrie como respuesta a un
estimulo

eFija la vista para mirar el rostro de l



La misteriosa complejidad del desarrollo puede
sufrir, desde el momento de la concepcion, en la
gestacionydurante el nacimiento, alteraciones debidas
a agentes intemos o externos. Hay condiciones de
riesgo para el bebé que nos ponen en situacion de
alerta para observar cuidadosamente su desarrollo y
darleelestimuloadicionaly la intervenciénterapéutica
inmediata necesaria. Sélo asi podremos evitar o
disminuir las consecuencias negativas que pueden
presentarse cuando se da alguna de estas
circunstancias:

s Abortos repetidos
*Nifios con defectos graves o leves en la pareja o la
familiares cercanos han tenido al nacimiento

*Uno de los integrantes de la pareja padece alguna
enfermedad

*Los padres son familiares

*Padres menores de veinte o mayores de cuarenta
anos

*Enfermedad o problemas durante el embarazo

*La madre ha estado expuesta a sustancias téxicas
*Prematurez o problemas durante el parto

*E| bebé nace muy bajo de peso

*Reduccion dela provision de oxigeno antes, durante
0 despues del parto

*E| bebé presenta problemas respiratorios al nacer
*E| bebé ha estado hospitalizado o en terapia
intensiva.

ESTIMULACION

O INTERVENCION TERAPEUTICA

Cuando el bebé presenta una
deficiencia sensorial o un retraso
en su desarrollo los padres, ge-
neralmente, inician la blisqueda,
angustiosa, de un diagndstico claro.

Enalgunos casos éste es dificil de
precisary, engeneral, los prondsticos
son aventurados; pero aun cuando
no exista un diagndstico claro es
importante iniciar un proceso de
estimulaciéon especifica para las
necesidades del nifio conjuntamente
con una intervencion terapéutica.

Eltérmino Estimulacion Temprana,
tan generalizado hoy dia, puede
provocar confusion en los padres.

En general estos programas
consisten en presentarle al nifo,
segln su etapa de desarrollo
—durante los primeros 18 meses de
vida— los estimulos sensoriales y
motores que requiere, en forma de
juego. Aprender a jugar es una
oportunidad para que padres e hijos
vivan juntos una experiencia muy
enriquecedora.
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4 MESES

*Boca abajo sostiene la cabeza
completamente erguida
| #Sigue con la mirada los objetos de
un lado a otro

5 MESES

oS00 OOPPTPOINBDTOODROOTBDEOSS®

*Sigue con la mirada los objeto

colocados frente a él
*Reacciona cuando oye un timbre
*\ocalizg; se arrulla

- 3 MESES

*Boca abajo sostiene la cabeza un |
poco mas erguida y por méas
tiempo

*Boca abajo mantiene la cabeza
erguida y levanta el pecho
apoyandose en los brazos

*Puede voltearse de lado

*Pone atencion a los objetos muy
pegquefios

eSonrie espontdneamente

*Grita de felicidad

Estiralamano paratratar de agarrar

e*Mantiene la cabeza firme cuando

| las cosas
*\/oltea la cabeza para seguir los estd derecho | ®Al acercarle la sonaja la toma con
objetos con la mirada ! | las manos !

l...............................................I.............l....



ESTIMULACION

TEMPRANA

Sin embargo, cuando un nifio ha No podemos esperar uno o dos
tenido riesgos pre © post natales anos a que un nifio reaccione o
importantesestetipodeestimulacion  madure por si solo, porgue se habra
es insuficiente; el bebé en riesgo perdido un tiempo muy valioso.
necesita una intervenciéon pro- Es verdad que la plasticidad ce-
fesional, adecuada y oportunaenla rebral permite que las funciones
direccion correcta, de acuerdo con  cerebrales se reorganicen y rees-
las multiples necesidades neuro- tructuren aun en los adultos, pero si
légicas, motoras, ortopédicas, dejamos que se establezcan pa-
visuales, auditivas... que presente. trones anormales de movimiento el

Todos los nifios se benefician de  trabajo terapéutico correctivo serd
los programas de estimulacion mucho més complejo.
planeada y sistematizada para
promover su desarrollo dptimo. Este  El bebé con problemas auditivos
tipo de intervencién debe hacerse Afortunadamente existen vya los
lo méas tempranamente posible con  recursos tecnoldgicos adecuados
el objeto de frenar los procesos que  para evaluar con precisiéon la
alteran la postura, el crecimientoyel respuesta auditiva del bebé aun an-
aprendizaje tanto del movimiento tes de que ¢l pueda darnos
como de las diferentes habilidades reaccionesdiferenciadasyevidentes
del ser humano. alosestimulos sonoros. Siempre que
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6 MESES 7 MESES

sSostiene la cabeza alineada con = #Se come una galleta con su propia
elcuerpocuandolollevamosala = mano
posicion de sentado tomandolo | eHace “trompetillas”

de las manos
8 MESES

eEmpieza a combinar vocales y
#Se sienta sin apoyo

consonantes; dice a-gt
*Sostiene algo de peso en sus pies
| cuando lo paramos
*Pasa un objeto de una mano a otra

haya sospechas de gue el nifio
pudiera tener una pérdida auditiva
debe hacérsele una audiometria. Si
tiene dudas, aunque su pediatra no
le dé importancia, insista en una
valoracion auditiva completa.

Si se confirmara una disminucion
en la audicion es imprescindible
adaptarle auxiliares (audifonos)
que le permitan aprovechar al
maximo los restos auditivos de que
disponga.

Esfundamental unentrenamiento
auditivo y apoyo especializado,
especificoysistematicotantoparala
comprension del lenguaje como su
expresion, porque el lenguaje
Juegaun papel crucial enel desarrollo
del pensamiento abstracto. Su nifio
necesita nombrar las cosas, las
cualidades de las cosas, las perso-
nas y las relaciones entre ellas
para entender el mundo en el que
vive.

El proceso de oralizacion de
los nifios sordos es muy complejo
Y requiere del apoyo de profesiona-
les calificados, y de la paciencia y
trabajo sisteméatico de toda la
familia. Su éxito depende del grado
de pérdida auditiva y de la
inteligencia y voluntad del propio
nifo.

Cuando, por alguna causa, la
oralizaciéon no es viable el niflo debe
contar con un lenguaje de signos
estructurado para comunicarse.

LB N N S BN EEENESERESESENNEENSEHNSSRNE-

ePuede empujar un objeto
pequefio y agarrarlo con la mano
Se voltea en direccion del sonido

‘9 MESES

eTrata de alcanzar un juguete que
estd lejos

eBusca un objeto cuando se le cae
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Es importante usar todos los re-
Cursos para que el bebé se exprese,
manifieste sus necesidades y sepa
que es amado.

El bebé con problemas visuales

EL80% de la informaciony de los
estimulos ambientales provienen de
lo que vemos. Un bebé que nace
con la visién disminuida, de manera
parcial o total, debe ser atendido
primero —médicamente— por el
oftalmoélogo para establecerel grado
de pérdida y el tipo de auxiliares
Opticos necesarios para aumentar su
grado de vision; luego hay que darle
al bebé y a sus padres el tratamiento
oportuno y la orientaciéon para
aprender como acercarle el mundo
a su nifio y aprovechar al maximo
todas las capacidades que si tiene.

Un bebé que no ve, o que ve
parcialmente, tendrd que aprendera
percibir el mundo de manera
diferente, apoyandose mdés en sus
otros sentidos para orientarse,
conocery aprender. El tacto, el oido
y el gusto deben ser educados
pues son el medio por el cual
aprendmosadiscriminar, reconocer
y discemnir.

La vision es, en gran medida, un
impulso para el movimiento
intencionado. En el nifio con

discapacidad visual el desarrollo
motor tiene que ser provocado de
manera diferente, pues el bebé
carece del estimulo y la motivacién
natural hacia la imitacion.

Un niflo que ve bien se puede
comunicar aun antes de hablar.
Reconoce nuestra presencia y
expresa sus preferencias con sonri-
sasogestos. Conlasonrisaolamirada
obtiene reacciones, provoca res-
puestas. Para un nifio ciego o débil
visual el lenguaje es especialmente
importante, sin embargo es posible
gue le lleve mas tiempo que a otros
nifios decir sus primeras palabras y
adquirir el lenguaje. Los padres
necesitan orientacion especial para
ensefarle a aprender a percibir las
cosas, las personas vy las relaciones
que aprendera a nombrar.

El bebé con daiio neurolégico

En el primer afio de vida el
desarrollo motor y la habilidad
fisica se perfeccionan; ello permite
al bebé interactuar con suambiente,
adoptar diferentes posiciones y
alcanzar un repertorio amplio de
movimientos.

El nifio con dafio neurolégico
presenta una serie de caracteris-
ticas que dificultan su movilidad
o hacen que éste adopte

patrones considerados, “anor-
males”. Es muy frecuente que nifios
con dafio neurolégico presenten, en
alguna medida, uno o més de los
siguientes signos: Dificultad para la
succionola  deglucion;manos
cerradas o empufadas; brazos
continuamente flexionados; cabeza
y tronco empujando fuertemente en
extension. Falta de control de la
cabeza; dificultad para mantenerse
sentado; piernas cruzadas; pies
apoyando en punta; persistencia de
reflejos primitivos como el de agarre
que impide al nifio abrir sus manosy
extender los  brazos para asir los
objetos. Alteraciones del tono mus-
cular, que puede ser muy alto
(hipertonia o espasticidad) o muy
bajo (hipotonia o flacides).

Estas alteraciones interrumpen los
procesos de control de cabeza y
tronco; claves en el desarrollo mo-
tor. El bebé necesitara tratamiento,
lo mas tempranoe intensivo posible,
en el que el terapéuta trabajara para
inhibir los movimientos anormales y
facilitarda que el nifio adquiera
patrones de movimientotan normales
COomo sea posible; en un proceso en
el que los movimientos correspon-
dientes a cada etapa lo preparan
para los de la siguiente ¢

Este material es una produccion de Ararti© Revista para Padres con Necesidades Especiales con asesoria de la T.F. Patricia Villegas.
Fotografias: Lourdes Grobet. Obra Gréfica: “Matemidad’de Pablo Picasso. Fotografia de la obra: Jestis Orddiez.
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10 MESES

| *Se para agarrandose de una per-

sona

oSj estd sentado se puede poner
de pie

eProtesta si le quitan un juguete

® Juega al escondite: “;Donde estd
el bebé?”

eDice mama o papa indiscrimi-

. nadamente .

11 MESES

ePuede pasar de boca abajo a
sentado

*Recoge objetos muy pequefios
usando dos dedos

| eEntiende la palabbra NO

12 MESES

*Da sus primeros pasos apoyan -
dose en los muebles.

Conocer a su bebé,
empezar a trabajar
para ayudarlo, es un
principio que le
ayudard a aceptarlo
con sus limitaciones
y a amarlo sin limites.
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Expectativas
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El origen del conflicto §

V

El infante cae en pedazos a menos que se le mantenga
unido, y en estas etapas el cuidado fisico es cuidado

psicologico.
D.W. Winnicott

Un nifio nace sano y fuerte, con
todo el potencial para luchar en la
vida. El que este potencial se
aproveche adecuadamente de-
pende primero de los padres,
segundo del propio nifio y
tercero de la sociedad.

Cuandoel bebénace conuna
discapacidad, su proceso de
desarrollo y el de la familia se
alteran. Aun antes de con-
cebir a su hijo, los padres
tienenunaserie deambiciones,
ideales, ilusiones y suefios con
respecto a ¢l, todos de naturaleza
normal. Se despiertan muchisimas
expectativas conscientes e incon-
scientes en ambos de cémo va a ser
el bebé, si serd nifio o nifia, sus
caracteristicas, etc. Algunos padres
dicen renunciar a todas sus
expectativas “con tal de que vensa
bien, de que nazca sano”.

El impacto de una condicién in-
curable, crénica e irreversible en el
nifio es brutal para los padres: todas
sus fantasias, ambiciones e ilusiones
se hacen afiicos; acaba de infringir-
seles una herida en el ego dificil de
sanar. Se activan culpas, reproches,
desalientos conscientes e incon-
scientes por su “fracaso”, con graves
dificultades para afrontar la realidad

ante

la impo-
tencia para re-

mediar la situacion

adversa, que pareciera gue se les
viene encima.

Enalgunos padres se despierta la
fantasia de que “no sirven como
padres”, de que hay defectos en
ellos; de que algo malo han hecho
para merecer tal castigo, etcétera.

Sélo mediante un gran trabajo
interno pueden los padres desarro-
llar la sabidurfa que les permite
aprender de esta experiencia, para
asf comprender y asistir a su hijo, ya
otros.

En la gran mayoria de los padres,
el sentimiento de gozo interno por
la llegada del nifio se ve mermado
por el dolor y demds sentimientos
gue causa la discapacidad.

El deseo normal que siente todo
padre de mostrar al mundo y
presumir a su hijo se reduce
notablemente. La imposibilidad de
idealizar a ese bebé afecta la
estructura psicoldgica de los padres
Yy, en consecuencia, la de los hijos.

Sentimientos ocultos

La gran mayoria de los padres no
dispone de ayuda efectiva para tratar
estos problemas; de ahi que lo que
hacen esté contaminado por su do-
lor. Este, poco a poco se convierte
en depresion, en tristeza, que

con el tiempo puede
transformarse enmelancolia.

Este sentimiento, pormucho

que los padres traten de
ocultarlo, es percibido por el
nifo.
Los padres muy j6-
venes, los que pro-
vienen de hogares
desintegrados estan
més expuestos a no
llevar a buen término esta
situacién; a diferencia de la

pareja estable, madura, con un
ingreso econémico adecuado vy
procedente de familias integradas
que, en determinado momento,
pueden contribuira que la carga sea
menos pesada. En algunas parejas,
el hijo con discapacidad serd un
pretexto para deshacer el vinculo
conyugal, en otras, la unién se hard
mas solida a través de ese hijo.

En un principio todas las parejas
se derrumban; las inestables, dificil-
mente se recuperan, lo cual da lugar
a una relaciéon enfermiza entre la
pareja, su hijo vy la sociedad. Las
respuestas inapropiadas van desde
elabandonoy laindiferenciahastala
sobreproteccion.

La culpa inconsciente los lleva a



negar la situacion y puede hacer
que los padres adopten posturas de
resignacion aduciendo que “asi lo
quiso Dios” o “ya no hay nada qué
hacer”; perdiendo, con esta actitud,
tiempo muy importante para la
rehabilitacion del hijo. Se esconde

al nifio con necesidades especiales
yse le dejaen el descuido encubier-
to por una madre que se dedica “en
cuerpo y alma” a cuidar a su hijo.
El padre juega en todo esto, un
papel muy importante. Con su
ausencia fomenta esta relacion

madre-hijo la cual se tornarg, pocoa
pPOCOo, en una relacién simbidtica
que o excluye a él.

Con el pretexto de que tiene
mucho trabajo, ird permitiendo que
esta relacion enfermiza —donde él
no tiene cabida— se desarrolle. Le

deja a la madre toda la respon-
sabilidadytoda la gloria permitiendo
Que caigaen el error de enfocartoda
su vida en el hijo.

A la larga, el padre termina
abandonando esta relacion y
desproteje ain mdés al hijo,

complicando la situacién, de por si
precaria, del nifio con necesidades
especiales.

Lo que el nifio percibe

Para el nifio puede resultar dificil
conciliar su percepcién de unos
padres enojados, desilusionados
y deprimidos, con aguella de unos
padres entusiastas, que tienen mu-
chadisposiciény ganas de ayudarle.

Unnifio que percibe ladesilusiéon
de sus padres, siente que no esté a
la altura de sus expectativas.

Dado el tipo de pensamiento
egoceéntrico normal en todos los
nifnos, aquel que tiene necesidades
especiales tiende a creer que las
acciones negativas que percibe en
su entorno son “por culpa de su
discapacidad”.

La conducta de los nifios va en
concordancia consus pensamientos,
sensaciones y percepciones. Esta
puede variar desde una abierta y
franca rebelién hasta una conducta
sumisa, pasiva y apética, pasando
por una amplia gama de respuestas
cargadas de ansiedad. Todas estas
conductas tienden a proteger al
nifio en un principio, aungue a la
largaresulten contraproducentes por
despertar un malestar atin mayor en
los padres. Se crea un circulovicioso:
desilusion de los padres, conducta
alterada del hijo, mayor desilusién
de los padres...

Romper este circulo vicioso es
unatareaenlaguesenecesitaayuda.
Sélo cuando los padres reciben el
apoyo necesario estaran en condi-
ciones de darse, a ellos mismos, y a
su hijo una nueva oportunidad.®

Veersion resumida de la ponencia "Aspectos psicolégicos de la persona con discapacidad motora y su familia”, dictada durante el
Segundo Congreso Intemacional “La Discapacidad en el Afio 2000". Si le interesa el documento en su versién original, por favor escriba
al correo electrénico del Dr. Villarreal: tanuria@data.net.mx
Dr. Javier Villarreal, médico psiquiatra y psicoanalista titulsr de la Asociacién Psicoanalitica Mexicana.

Retoque electrdnico: D.G. Roberto De Uslar. Fotografia: Stefano Robino del libro “The Joy of Life” de Philip B. Kunhart Jr,
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Con frecuencia oimos decir de alguien: “jqué fuerte
es!l” Se dice con admiraciéon, como tratdndose de una
condicién deseable de alcanzar. Pero ;. en qué consiste
eso de “ser fuerte™?; ipara qué sirve?; ipor qué es
deseable ser fuerte?

Generalmente la persona gque consideramos fuerte
es descrita como alguien gue mantiene la serenidad en
los momentos criticos; que toma decisiones orientadas
a la solucién del problema. La persona con fortaleza
interna protege, defiende, lo que ama, no se deja llevar
por los arrebatos del caracter; emprende actividades
que favorecen su crecimiento y acepta la frustracion
inevitable cuando las cosas no salen como hubiera
deseado. La persona fuerte hace frente, en vez de huir,
a la ansiedad que provoca el mero hecho de despertar
cada manana para ganar el pan, para lidiar con los hijos,
para cumplir con los deberes inherentes a su rol
domeéstico, de trabajo, de padre o de hijo.

Otro aspecto importante de la personalidad fuerte
es su capacidad para tolerar la frustracién. En la vida hay
frustraciones y hay que aprender a aceptarlas, para hallar
una salida o una satisfaccion sustituta para ese deseo
contrariado. La frustracion moderada templa el caracter
v lofortalece. Cuando unapersona ha sufrido demasiadas
frustraciones corre el riesgo de amargarse y doblegarse
ante lo que considera el peso del destino pero una
frustracion moderada bien puede servir de acicate, de
reto para alcanzar el objetivo.

La persona fuerte no depende irracionalmente de los
demads; se hace cargo de si misma y de las
responsabilidades que le corresponden. Posee una
mayor serenidad en la toma de decisiones, y puede
prestar esa fuerza a alguien, que en un momento dado,
la necesite. Ya que el sufrimiento es inevitable,tener con
qué soportarlo es o menos a lo que podemaos aspirar.
La personalidad, a la manera de la casa que elegimos
para habitar, debera estar construida con paredes que
soporten los embates de la naturaleza.

Puesto que es imposible proteger a los hijos de los
altibajos de la vida, lo mejor que podemos hacer es
ayudarlos a construir una personalidad con fortaleza, de
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modo que cuando togue a su puerta el sufrimiento
tengan las armas necesarias para enfrentarlo. La
humanidad es una interminable cadena de eslabones en
donde los padres son un enlace entre los abuelos y los
hijos, y asi sucesivamente. Una parte de la fortaleza se
construye con la herencia genética v la otra con las
experiencias que van modelando al nifio desde edades
muy tempranas. En estas vivencias los padres tienen un
papel de mucho peso, aungue no del todo determinante,
ya que a su vez ellos dependen de los aspectos fuertes
que sus propios padres les han ayudado a desarrollar a
lo laro de su crecimiento.

Para formar una personalidad con fortaleza es indis-
pensable que alguien crea en nosotros; que confie en
nuestra habilidad para salir adelante. Que en el hogar
haya reglas claras y bien definidas; que, dentro de lo
posible, no haya inconsistencias en la educacion para
gueelnifiosepaa qué atenerse. La firmeza de los padres
es para la formacion incipiente de la personalidad, lo
mismo que los barandales de un puente ante unabismo.
Cuanto mas firmes y confiables sean esos barandales,
con mayor seguridad nos atreveremos a emprender la
riesgosa aventura de vivir.

Aungue lapersonalidad se forjaenedadestempranas,
se consolida en la adolescencia y se ejercita en la vida
adulta, hay muchos recursos para ayudarlaa fortalecerse.
El primer paso es tomarconcienciade la propia debilidad
y darnos cuenta de gque, no importa qué tan fuertes nos
consideremos, necesitamos apoyamos enalgo oalguien.
Es preciso admitir que cuando nos ocurren cosas
dolorosas nuestra personalidad se ve afectada. En oca-
siones, cuando nos cuesta trabajo reconocer el dolor
psiquico (emocional), el cuerpo lo manifiesta
enfermandose, diciéndonos sin palabras quealgo ocurre
y que debemos poner atencién. Aceptar nuestra
debilidad nonos hace mas débiles; ladebilidad consiste
en no aceptarla, en negar su existencia en vez de
afrontarla.

El simple hecho de encontrar un espacio en el cual
exponer nuestras preocupaciones o nuestro dolor, o las
inquietudes que suscita el futuro de este hijo especial



resulta un apoyo de gran valor para fortalecer la
personalidad. El ser humano siempre se ha agrupado
para luchar por los problemas; ya sean aquéllos
ocasionados por la crueldad de la naturaleza o por las
necesidades que se originan en la debilidad de nuestro
serindividual. La posibilidad de compartir, de encontrar
que otros estan pasando por situaciones similares, la
oportunidad de intercambiar experiencias resulta una

ayuda muy apreciable para seguir teniendo fuerzas y
continuar por el trayecto que, forzosamente, tenemos
gue seguir.

Tenemos que aprender a ser cada vez mas fuertes
para comunicar esta fortaleza a los hijos.

Para ello es necesario colmar los propios huecos de
calor y afecto, y aumentar la resistencia, encontrando
nuestro reflejo en el dolor de otra persona que sufre.®

Por todas estas razones Araru se ha orientado a la formacién de un Grupo de Apoyo para las madres
de nifios con discapacidad. Con el objeto de que la labor de Araru incluya, no solamente un centro
de informacion, sino también un lugar para el intercambio de experiencias entre padres con la misma
preocupacion. Si deseas mas informacién sobre el Grupo de Apoyo Arar(, comunicate al 65829309

y 658¢3257.

Dra. Anna Rosa Navarro: Licenciada en Psicologia por la UDLA,; terapeuta de grupo por la Asociacion Psicoanalitica Mexicana.
liustracicn: Manolo Soler.




Te invitamos
a formar parte del grupo
de Promotores de Araru
en toda la Republica
Mexicana.

Si te interesa difundir y vender nuestra
publicacién, comunicate con:

LUPITA BELTRAN
a nuestra nueva direccion:
Comercio y Administraciéon No. 29
Col. Copilco Universidad
México, D.F. C.P. 04360
Tel. 6589309 y 65839257

Si vives en el interior de la Reptblica
Mexicana y te interesan niimeros anteriores
de Ararq, suscribirte © renovar tu suscripcion
haz contacto con Lupita © con nuestros
Promotores en:

CHIHUAHUA
Profra. Olivia Cardoza Torre Molinos No. 8020
Fracc. Country Raquet Club, Ciudad Juarez-Chihuahua
C.P. 32469 Tels. (91-16) 1740208 y 17+96#80
TABASCO
Sr. Gustavo Ramos Tiro No. 212 Fracc. Ciudad Deportiva,
Villahermosa-Tabasco Tel. (91-83) 510484
TIJUANA
Sra. Amelia Iglesias de Fabregas Avenida Virreyes No. 10
Edif. 2 Dpto. 502 Col. Cacho, Tijuana-Baja California
C.P. 22150 Tel. (91-66) 34¢69¢68
VERACRUZ
Sra. Laura Martinez de Sanchez Circuito Las Aguilas No. 88
Fuentes de las Animas, Xalapa-Veracruz
Tel. (91-28) 12¢64 97



Eltrabajo de la casa no corresponde sélo a lamaméy tampoco es divertido cuando
alguien tiene que hacerlo sélo. Si somos una familia, TODOS DEBEMOS COOPERAR.
Para que no se te olvide pégalo en tu refri:

Si dormiste en ella, tiéndela

Si lo usaste, cuélgalo

Si lo tiraste, levantalo

Si comiste en él, lavalo (‘ ﬁ

Si lo abriste, ciérralo
Si lo vaciaste, llénalo

Si suena, contesta

Si tocan, abre
Si vas a llegar tarde, avisa
Si maulla o ladra, dale de comer

Si lo pediste prestado, devuélvelo

Si no te gusta, dilo

Si te gusta, demuéstralo

llustraciones: D.G. Magdalena Alvarez.
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iDerechos con las nifias y los nifios!

derecHo d UNA mejor
cdlidad de vida

Desde el vientre materno, el
bebé tiene derecho a una vida
sana. Las madres que fuman,
beben o consumen drogas,

afectan la salud de su hijo.

derecho a Lg fequridad focial

Las ninas y los ninos tienen el derecho
a beneficiarse de la seguridad social
para su mejor desarrollo.

exifteN mucHof otrof derecHof que tieNeN Laf NiNaf v
LoS Nifiof que fe debeN poNer eN prdctica.

Brindemos a nuestros pequenos las
oportunidades necesarias para que
crezcan sanos.

BIE

Laf NiNaAaf ¥ LoSf NiNoSf primero ¢

1907

cudlLquier NiNd o NiNo, SiN importar el
color de fu piel Ni fu Nivel
JocioecoNOomico, tieNe derechof
fuNdameNtalef que debemoS cumplir
Yy Hdcer cumplir.

derecho d fer feliz

Para ser felices, las nifas y los ninos
necesitan cuidados, carino, atencion,
apoyo, estimulo, libertad y buenos

ejemplos de sus padres.

derecHo 4 La No violeNcia

Pegarle a un nina o a un nino
es una cobardia. Sustituye la
violencia y el miedo por carino
y amor. La paz comienza por tu
casa.

i
8
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Si todavia no tienes regalo

para darle a tu mamé

este 10 de mayo, te sugerimos

que te pongas a trabajar

en una caja disefada

especialmente para ella.
Sigue las instrucciones

de Sall Efrén Diaz Rivero MATERIAL:

para hacer un regalo Unico

y con tus propias manos. ® Una caja de madera del tamafio que prefieras
¢ Semillas de cualquier tipo (arroz, lentejas, frijoles, alpiste...)
NECESITAS: ¢ Llaidea para un dibujo o papel carbdn para trazar uno
Tiempo, paciencia, buen humor e Pegamento blanco
y la complicidad de tus hermanos e Palillos de madera
o tus amigos. e Pintura de agua

COMO HACERLAS:

% r . it
B s

1 Pidele a tus hermanos o tu amigos que te acomparien a
comprar una caja de madera.

2 Limpiala muy bien para que no tenga polvo.

3 Traza con lapiz el contorno de tu dibujo sobre la tapa,
o célcalo usando el papel carbdn. Repasa el contorno
con un marcador negro para que las éreas de relleno
gueden separadas.

4 SegUn el dibujo que escogiste, elige el color y tipo de
semilla con el que vas a rellenar los espacios (arroz para
las nubes, frijol para un camino empedrado, etcétera).

5 Cubre con pegamento blanco pequefias areas de tu
dibujo y rellénalas con semillas. Si te cuesta trabajo,
puedes ayudarte con palillos para ir acomodando las

semillas.

6 Una vez terminado tu dibujo, puedes pintar el resto de
la caja con pintura de agua. ®

Coordinacion e ideas de esta seccion: Ana Prieto.
Fotosrafias: Lourdes Grobet, miembro del SNCA.




ALBUM FAMILIAR

Decoraciéon de interiores

No fue muy dificil escoger mi
carrera. Siempre me gusté la Deco-
racion Interior y aprendi a observar
las casas y las personas por dentro.
Sin obtener mi titulo, decidi casarme
COon un campedn quien, ademdas de
esquiar, me ensefid un estilo de
decoracién diferente; muy dificil de
lograr pero que dura toda la vida.

Se nos concedieron dos espa-
cios, dos hijos para damos gusto
poniendo en ellos lo mejor que teni-
amos. Jorge, como pap4, les regald
su capacidad de decisién, su disci-
pling, su fuerza, su deseo de triunfo
y los impulsé a ser campeones. Yo
me moria de ganas de ejercer mi
carrera con ellos.

En noviembre de 1968 comen-
zamos a decorar nuestra primera

-
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obra. Nacié Jorge con una sonrisa
como la de un candil enorme, listo
para que le colocdramos cualquier
cantidad de luces; todas las que
quisiéramos. Incluso podiamos
invitar a encender una cada dia a
aquellos que con carifio se
acercaban. Los abuelos y los tios
quisieron ser los primeros y trajeron
de esas luces que jamas se apagan.
Dos afios més tarde recibimos un
regalo maravilloso. Ahora si nuestro
equipo estaba completo: llegd
Sergio con esos 0jos que reflejan el
tesoro que lleva dentro. Jorge papé
le vio madera de campedn. Yo no
daba crédito y vi en él un espacio
para lucirme. Jorge, su hermano,
descubrié desde entonces en él esas
cualidades que hasta hoy admira.

ONT
NDIAL

Qué oportunidad tan increible,
coémodisfrutamos trabajandoen esta
Decoraciéon Interior. Los cuatro
recorrimos el mundo recogiendo
trofeosymedallas comorecompensa
a las muchas, muchas horas de
entrenamiento.

Esquiando, entrenando un diaen
marzo de 1988, nos caimos. Aunque
fue Jorge quien resultd con la lesion
medular, los cuatro tuvimos que
recuperarnos poco a Poco.

Qué importante resultéd esa
“Decoracion Interior”, qué dificil
debe ser levantarse y volver a
empezar cuando no se tiene nada
dentro.

Trabajando como siempre, con
la disciplina que el deporte nos ha
dejadoyapoyandonos mutuamente,
conocimos otro mundo, diferente,
hermoso, lleno de luces. Jorge
regreséal esqui, Sergionuncalo dejo.

Volvimos por medallas —ahora
sentados— agradeciendo a todos
aquellos que en momentos de
oscuridad encendieron de nuevo
nuestro candil.

Como Decoradora puedo firmar
mis dos obras con el titulo que més
me gusta:

Sy L mamd de Los For,

Texto: Nany Font.
Fotografias: Cortesia de la Familia Font.
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Servicio Exclusivo de

Transporte para Discapacitados
Y Personas de la Tercera Edad

A partir del 3 de marzo. el Gobierno
del Distrito Federal pone al servicio de
las personas con discapacidad y de la
tercera edad, el nuevo servicio
especializado y exclusivo

SISTEMA DE TRANSPORTE e

INTEGRA- -,

El nuevo Sistema de Transporte
INTEGRA proporciona

® Servicio seguro y comodo. de 600
a 22:00 horas en autobis y de
700 a 22:00 horas en trolebus

® Atencion de personal capacitado a
bordo de las unidades

® Cupo de hasta ocho sillas de
ruedas y alrededor de 25 pasajeros
mas

® Autosuficiencia de los usuarios en
traslados dentro de la ciudad

® Enlace con puntos de interés
medico. comercial. de negocios,
servicios, cultural, histarico v de
esparcimento

® Conexidn con estaciones del Metro
y otros medios de transporte

® Intervalos regulares de paso

® Sefalizacion adecuada para
identificacion de autobuses y
trolebuses y puntos de
ascenso y descenso

® Tresrutas

La Villa-Auditorio Nacional
{Por autobus via Paseo de la Reforma)

La Villa-Estadio Azteca
(Por autobus via Insurgentes)

Panteon San Lorenzo-CU

{Por trolebus via Taxquena)

Los autobuses y trolebuses estan
acondicionados con  rampas
hidraulicas que permiten al usuario
abordar en sillas de ruedas. audio
interno y sefializacién; asideras,
botiquin y sirena. entre otros

INFORMES

Unidad de Comunicacion Social y
Atencion Civdadana de

AUPR-100 en quiebra
566 59 59
Servicio de Transportes Eléciricos
del DDF
539 65 00 ext. 209
LOCATEL
658 11 11

= DEPARTAMENTOD DEL DISTRITD FEDERAL

RUTAS DEL SISTEMA DE TRANSPORTE INTEGRA
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AUTA LA VILLAESTADIO AFTECA
(Autohus)

AUTA LA VILLA-AUDITORIO NACIOMAL

AUTA PANTEOMN SAN LORENZO.CU
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Margarit

Dedicado a todas las nifias y mujeres valientes
que salen a realizar sus suefios.

Margarita, estéd linda la mar,
y el viento lleva esencia sutil
de azahar;

yo siento en el alma una alondra

cantar: tu acento.
Margarita, te voy a contar
un cuento.

Este era un rey que tenia
un palacio de diamantes,
una tienda hecha de dia
y un rebafo de elefantes,
un kiosco de malaquita,
un gran manto de tisy,

y una gentil princesita,
tan bonita, Margarita,

tan bonita como tu.

Una tarde la princesa
vio una estrella aparecer;
la princesa era traviesa

y la quiso ir a coger.

La queria para hacerla decorar

un prendedor,
CON Un Verso y una perla,
y una plumay una flor.

Las princesas primorosas
se parecen mucho a ti:
cortan lirios, cortan rosas,
cortan astros. Son asi.

Pues se fue la nina bella,
bajo el cielo y sobre el mar,
a cortar la blanca estrella
que la hacia suspirar.

Y siguié camino arriba,

por la luna y méas alla;

mas lo malo es que ella iba
sin permiso del papa.

Cuando estuvo ya de vuelta
de los parques del Sefior,
se miraba toda envuelta

en un dulce resplandor.

Y el rey dijo: “¢Qué te has
hecho?

Te he buscado y no te hallé;
y ¢Qué tienes en el pecho,
que encendido se te ve?”

La princesa no mentia.

Y asi, dijo la verdad:

“Fui a cortar la estrella mia
a la azul inmensidad”.




Y el rey clama: “;No te he dicho
que el azul no hay que tocar?
iQué locural jQué capricho!

El Sefior se va a enojar”.

Y dice ella: “No hubo intento;
yo me fui no sé por qué;

por las olas y en el viento

fui a la estrella y la corté”.

Y el papé dice enojado:
“Un castigo has de tener:
vuelve al cielo, y lo robado,
vas ahora a devolver”.

La princesa se entristece
por su dulce flor de luz,
cuando entonces aparece
sonriendo el buen JesUs.

ZP<S
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Y asi dice: “En mis campifias
esa rosa le ofrect:
son mis flores de las nifias

n

que al sofar piensan en mi”.

Viste el rey ropas brillantes,
y luego hace desfilar
cuatrocientos elefantes

a la orilla de la mar.

La princesita esté bella,
pues va tiene el prendedor
en gue lucen, con la estrella,
verso, perla, pluma y flor.

Margarita, esta linda la mar,
y el viento lleva esencia sutil
de azahar: tu aliento.

Ya que lejos de mi vas a estar,
guarda, nifia, un gentil
pensamiento al que un dia

te quiso contar un cuento.®

llustraciones: D.G. Jazmin Velasco
MARGARITA

Poema de Rubén Dario

Ediciones Ekaré-Banco del Libro
Venezuela, 1994.




