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EDITORIAL

En el siglo XVI, Rabelais tuvo una intuicién pedagogica esencial: “El nifio
NOo es un vaso a llenar sino un fuego a encender”.

La tarea de los padres, los maestros vy los rehabilitadores no consiste en
depositar conocimientos nien repetirincansablemente los mismos ejercicios.
Su labor es la de encender el fuego, inaugurar en el nifio el deseo de
conocer, de dar cada dia un paso mas, facilitarle la tarea y mantener vivo el
fuego, nutriéndolo de esos pequenos éxitos que construyen otros mas
grandes.

Nadie ensefia a nadie, aprendemos juntos dice Paulo Freire. Nadie
rehabilita a nadie, sdlo apoyamos el trabajo de quien se rehabilita a si
mismo, dice el Dr. Paul Bach-y-Rita.

Las técnicas y métodos de educacion se han ido perfeccionanado, cada
vez hay nuevos y mejores enfoques de rehabilitacion, pero el problema
esencial sigue estando en el nacimiento del deseo.

Ensefiar a desear a nuestros hijos no es comunicarles una ilusion vana a
la cudl aferrarse. El deseo que impulsa, que convierte las limitaciones en
retos, no cierra los ojos a la realidad. Es la esperanza fundada la que nos da
fuerza para transformar todo lo que es posible cambiar y, también, para
aceptary adaptarnos a aguello que no es posible modificar. Es también esa
sana esperanza, la que pide a Dios la sabiduria para entender la diferencia.

A veces los padres sofocamos los fuegos que queremos encender
desbordando toda nuestra energia en el otro sin conseguir ningin cambio.

Unbuen fuego requiere pacienciaytenacidad, el tiempoyla persistencia
necesaria para comunicar la chispa, nuestra propia energia que se hace en
el otro. Es un hecho que la hoguera no prende hasta que el fuego brota de
lo més profundo de ella misma.

Nadie puede andar los caminos del otro, pero si trabajamos nuestra
propia esperanza limpidndola de ambivalencias, si aprendemos a ver con
alegria nuestros logros, a enorgullecernos de ellos y a disfrutarlos sin pensar
que el vaso sigue estando medio vacio, un dia descubriremos que la chispa
ha prendido y contemplaremos fascinados su resplandor. Finalmente,
como Nnos enseno el poeta Juan Ramén Jiménez, cada ser es ilimitado en la
limitacion de sus orillas ®

REVISTA
PARA PADRES
CON NECESIDADES
ESPECIALES
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PAINANI: EL QUE
POSEE EL MOVIMIENTO

El grupo de danza Ollin —que
integra bailarines con vy sin disca-
pacidad— te extiende una cordial
invitacion para asistir al espectaculo
“Painani”, leyenda mexicana que
cuenta como es que se eligio al
hombre para ser el correo y el
encargado de cumplir los deseos.

¢ Cémo cumplirnuestros deseos?
¢Como defenderlos? ;Como evitar
lacancelacion de los deseos ajenos?

Si quieres conocer la respuesta a
estas preguntas asiste a las presen-
taciones del Grupo Ollinen el Teatro
Flores Canelo del Centro Nacional
de las Artes todos los domingos de
octubre de 1997 a las 13:00 horas
(consulta tu cartelera).

VILLA MONIQUE,
UNA NUEVA OPCION

La préxima vez que salgas a
desayunar toma en cuenta la nueva
opcién gastrondmica del sur: Café
Villa Monique, un espacio luminoso
y acogedor que te ofrece un menu
variado y delicioso.

Si prefieres la intimidad de tu
casa para organizar una merienda
recurre a la mesa de pasteles y
panaderia de Café Villa Monique,
elaborada por los jévenes del Taller
de Panaderia de la Comunidad
Down.

La direcciéon es Calzada de las
Aguilas No. 1681, Col. Lomas de
Guadalupe, a un costado de la
Comunidad Down (una parte de las
ganancias del Café es destinada a la
Comunidad).

AL MAESTRO
CON CARINO

Laintegraciénescolarde los nifios
con necesidades educativas espe-
cialesalaescuelaregulares unhecho.
Para apoyar al maestro en esta tarea
la Secretarfa de Educacién Publica
edité el libro Menores con disca-
pacidad y necesidades educativas
especiales. Antologia de Arard,
como parte de lacolecciondelibros
que integran la Biblioteca para la
actualizacién del maestro.

Laantologia se compone de ocho
titulos: “Pardlisis cerebral”, “Sindrome
de Down”, “Deficiencia mental”,
“Eplilepsia”, “Dislexia”, “Audicién”,
“Ceguera y debilidad visual” vy
“Dificultades de aprendizaje”.

Este libroesentregado de manera
gratuita a los maestros y directivos
que losoliciten ala M.C. Elisa Bonilla
al teléfono: 32821000 ext. 1250 o al
Fax. 51208198 de la Direccién Ge-
neral de Materiales y Métodos
Educativos de la SEP.

OFERTAS CULTURALES

Si estd buscando opciones para
este verano, no deje de visitar el
Museo de la Secretaria de Hacienda

Noticias

y Credito Publico “Antiguo Palacio
del Arzobispado”, ubicado en la
calle de Moneda No. 4.

Las colecciones de arte son
esplendorosasy, ademés este Museo
tiene otras ofertas culturales. Durante
el mes de agosto, dentro del ciclo E/
Cancionero Popular Mexicano el
museo ofrecerd conferencias como:
“Estilos del cancioneroen los teatros,
las carpas, los salones, las cantinas y
demas tugurios”, a cargo del escritor
Carlos Monsivéis.

Si lo que prefiere es escuchar un
poco de musica, asista al concierto
de la soprano Verdnica Murta y
Alberto Cruzprieto al piano.

Para los nifios hay varias opciones,
entre ellas, teatro: “El caso de la
musica arruinada” con Almendrita y
sus musicos o “Cantando con Cri-
Cri” con el Octeto Vocal de México
a cargo del Dir. Gerardo Rbago
Palafox.

Para mayor informacioén, consulte
su cartelera, llame al 5185599/
52194675 o via Internet: http://
shcp.gob.mx/servs/upcap/
upc10000.html

iUuUPS!
i

En el nimero 18 de Arar(, Jaime
Soberén poséd N
paranuestra por-
tada solo que a
este guapisimo
amigo le cambia- *
moselnombore.  F

iMilperdones, %8s -
Jaime! o
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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 y aporte su experiencia para resolver

las inquietudes de otros padres. Todos podemos damos la mano!

EL HERMANO MAYOR

Joaquin tiene 11 afos y va a una
escuela regular. Pedro, su hermano,
tiene sindrome de Down y acude a
la misma escuela, dentro de untaller
especial.

Por lo menos dos veces por
semana Joaguin llega lastimado.
Segun él, se mete en peleas para
defender a su hermano de la burla
de otros compafieritos.

Me preocupa mucho que los
nifios se burlen de Pedro pero ahora
estoy més preocupada por Joaguin.
Sus maestros dicen que se ha vuelto
muy agresivoy ven en €l una actitud
exageradamente sobreprotectora.

Aungue me gusta que se cuiden
y se quieran entre hermanos, me da
miedo que Joaquin se lo esté
tomando demasiado en serio.

Regina Cervantes
Monterrey, Nuevo Leon

EXTRANO
A MI FAMILIA

Van a ser dos anos desde que
Rosanna, mi esposa, y Guillermo,
nuestro hijo menor, se mudaron a
vivir a Cuernavaca. Hace casi dos
afos gue Luis y yo vivimos solos en
Puebla.

La decision de separarmos fue
tomada cuando supimos que la
mejor terapiay las mejores condicio-
nes de vida para Guillermo estaban
en Morelos. No quisimos separar a
Luis de la escuela, de sus amigos y
del resto de nuestra familia. Para mi
era y es muy dificil renunciar a mi
trabajo Yy encontrar uno alla. Sobre
todo, por los gastos que generatener
dos casas, dos escuelas, terapias...

El problemaes que siento que mi
familia se estd desintegrando.
Aungue Luis y yo vamos para alla
todos los fines de semana, no es lo
mismo.

Creo que hace dos anos tomamos
la decisién correcta pero no la mas
adecuada para nuestra familia.
¢ Habra una opcion que nos permita
seguir unidos sin gue alguien tenga
que sacrificarse?

Luis Armenta Juérez
Puebla, Puebla

UNA RED
EN COATZACOALCOS

No soy madre especial pero soy
la presidenta de la Sociedad de
Psicologos del Sureste, A.C. vy
estamos apoyando y creando la
Sociedad de Padres Especiales del
Sureste. Por medio de la presente
quiero pedir la colaboracionatodas

las Asociaciones similaresalanuestra
para gue nos ayuden a organizarnos
ynos sugieran estrategias para reunir
fondos.

También queremaos ponernosen
contacto con muchos padres, va
que el atravesar situaciones simila-
res nos permite identificaros y no
sentimos solos en este andar.

iEspero sus cartas!

Ma. Concepcion Rios Lerma
Bellavista N° 29211 Col. Centro
Coatzacoalcos, Veracruz

C.P. 96400 Tel. 20719905,

CONVOCATORIA

En Junio viajamos a Bogotg,
Colombia para conocer al Dr. Ralph
Galewski quien le aplicd un tra-
tamiento de electroacupuntura
a mi hija Alejandra de seis afiocs
quien nacié con perdida auditiva
profunda. Este tratamiento no
tiene efectos colaterales, no es
doloroso vy tiene una duracién de
tres semanas.

El Dr. Galewski estd interesado
en venir a México vy atender a
ninos con problemas auditivos
y visuales.

En Alejandra el tratamiento fue
un éxito: ya no usa auxiliares, su
diccién ha mejorado mucho vy su
lenguaje aumenta todos los dias.



PADRES

Deseo compartir con todos los
lectores de Araru esta experiencia,
pero necesito reunir un grupo
maximo de 50 y minimo de 40 per-
sonas para poder invitar al
Dr. Galewski y pagar sus honorarios.

El médico quisiera venir el 31 de
agosto vy trabajar todo el mes de
septiembre con los chicos, asi
que necesito sus confirmaciones
pronto. Considero que uniendo
fuerzas podemos lograrlo.

Rocio Dispa

Meéxico, D.F.

Tels. 56407579 y 56407966
fax. 574#6376.

PADRES
RESPONDEN

EN FAMILIA

Mariana Tagle (Arard 17) quiere
evitar las reacciones de rechazo de
la gente hacia su hija. La chiquita ha
tenido que pasar por varias
operaciones qQue le han dejado cica-
trices en su carita. La preocupacion
mds grande de Mariana es que la
familia de suesposo tampocoacepta
ala nina.

Mariana:

Mi vecina y yo somos intimas
amigas desde hace mas de 20 afios.
Una de las tantas cosas que admiro
de ella es la seguridad que le ha
dado a su hija quien es una persona
de talla pequefia.

RESPONDEN

Diras que esto no tiene nada que
vercontucaso perodéjame contarte.
Cuando la nifia de mi amiga nacio,
suvida diéun giro de 180 grados. Su
marido se congeld y su suegra no
perdié un instante para recriminarle
“que en su familia nunca habia
habido una cosa asi”.

Mi amiga, se sentaba todas las
noches a contarle un cuento a su
hija, después la abrazaba vy la
acariciaba mientras le decia todas
sus cualidades... que era bonita,
inteligente, tierna, dulce, Unica,
fuerte, etcétera. La nifia oyd esto
todas las noches de su nifiez y en
los momentos més dificiles (la
adolescencia).

Hoy es una mujer segura,
inteligente, bonita, fuerte; en fin,
es todo lo que su mamé le dijo que
eray mas. El camino fue dificil pero
mi amiga nunca se dio por vencida
hasta hacerle unaautoestimaasu hija
del tamafio de una casa.

Adelante, siempre adelante
Beba
Culiacén, Sinaloa

HONORES
A LA BANDERA

Recibimos dos llamadas telé-
fonicas desde Coatzacoalcos,
Veracruz. Parece que ahi se ha
suscitado una polémica que tiene
que ver con el derecho de un nifio
con discapacidad a ser abande-
rado en la escolta de su escuela.
La presunta es: ;es correcto?, y de
serlo, ¢ hay una ley que ampare esto?

Nos parecié importante compartir
con todos nuestros lectores la
respuesta:

Por supuesto que un nifio con
discapacidad puede formar parte
de la escolta de su escuela y ser
quien lleve nuestra bandera. La
Constitucion Politica de los Estados
Unidos Mexicanos, Cap. |, Art. 1°
garantizaque “enlos Estados Unidos
Mexicanos todo individuo gozaréd
de las garantias que otorga esta
Constitucidn, las cuales no podrén
restringirse, ni suspenderse, sino en
los casos y con las condiciones que
ella misma establece”. En ninguna
parte de la Constitucion dice que
una persona con discapacidad no
puede pertenecer a una escolta o
portar nuestra bandera y cuando la
Constitucién no especifica algo, se
convierte automaticamente en ley.

Ademas, el Art. 3 dice “laeduca-
cion que imparta el Estado
—Federacioén, Estados, Munici-
pios—, tenderd a desarrollar
armonicamente todas las facultades
del ser humano y fomentaré en €|, a
la vez, el amor a la patria v la
conciencia de la solidaridad
internacional, en la independiencia
y en la justicia.”

La Secretaria de Educacion
Publica establece que el nifio o nifia
que tenga el mejor promedio serd
quien tenga el privilegio de portar la
bandera. Este nifio se gand el honor
de ser abanderado.

Es lamentable que todavia
tengamos que defender estos
derechos.

La redaccién ¢

%
£

L T

\w(



Los padres dan al nifio no sdlo la
vida sino la posibilidad de crecer,
conocer y disfrutar de todo lo que
hay en ella.

De ellos depende la satisfaccion
de sus necesidades baésicas para
crecer, desarrollarse y experimentar
sensaciones de placer, que consti-
tuyen las primeras reacciones
positivas hacia el mundo exterior;
de esta manera la relacidén con la
madre es reconocida muy répida-
mente por el nifio como fuente
bésica de satisfaccion.

Cuando llega a la familia un nifio
con limitaciones, con frecuencia
pareciera gque estas funciones se
concentraran en hacerlo crecer,
madurar, desarrollarse, y se desdi-
bujaran las que lo ayudaran a desear
crecer, aprender y disfrutar.

La llegada de un nuevo miembro
a la familia no es la aparicién de un
personaje mMas en un escenario
estdtico, es el replanteamiento de
todas las relaciones en juego dentro
de ese grupo. Un nifioc con proble-
mas genera toda clase de sentimien-
tos encontrados que es necesario
asumirconjuntamente, como familia,

para identificarlos, compartirlos y
transformarlos en energia creadora.

La blsgueda de ayuda especia-
lizada para rescatar esa vida parece
interminable y siempre equivoca:
“busco pero no acepto”, “quierc

B

saber peronoentiendo”, “encuentro
pero no doy oportunidad”. Fre-
cuentemente se olvida que lafamilia
tiene un rol intransferible e impor-
tantisimo: transmitir el deseo de vivir
y crear el espacio en el que haya
lugar para todos, independien-
temente de las caracteristicas
individuales; ésa es la gran tarea.

Crear un espacio en la familia
para el nifio con necesidades
especiales es aceptarlo como
miembro activo; informarse sobre
todoloque atafie asu desarrolloy su
vida; confiar en las observaciones
y el conocimiento que padres y
hermanos tienen para compartirlos
y elaborarlos juntos; buscar formas
de coexistencia y equilibrio en su
atencion; tomar conciencia de las
normas Yy reglas de convivencia fa-
miliar paratodos porigual; estaralerta
a sus deseos de participacion vy
alentarla siempre.

Cada caso
es diferente
y la accion ﬁ
necesaria de o
padresyhermanos
en el proceso de rehabilitacion
puede variar en intensidad. Serd
necesario conocer o desarrollar la
mejor forma de interaccién vy
comunicacion con ese nifio espe-
cial; en algunos casos se requerira
aprendernuevos lenguajes; en otros,
aproximar al nifio los estimulos que
le permitan relacionarse y conocer
el mundo en que vive.

Hacer valer este conocimiento y
concienciadelotro que se construye
en la vida cotidiana, ante el camulo
de expertos que deciden por
nuestros hijos o hijas, hermanos o
hermanas, es tarea primordial.

Crear un espacio en la escuela
Entender que la educacion es
parte fundamental en el proceso de
rehabilitaciéon hace de los alumnos
miembros activos de la sociedad,
desarrollando todas sus potencia-
lidades para poder participar en
ellas. Informarse sobre el proceso



educativo que ofrecen distintos
servicios, conocer el potencial de
desarrollo de nuestro nifio o nifia
con necesidades educativas
especiales, asi como valorar el lugar
en el que él es importante y sus
decisiones cuentan son fundamen-
tales para revisar la oferta educativa
muy conscientemente y constatar
que cumpla sus funciones.

El proceso de rehabilitacion,
idealmente, debe partir de un
programa establecido entre tera-
peutas, maestros y padres; Yy
disenarse a partir de las aptitudes,
habilidades e inhabilidades de ese
nifio, en particular considerando
realistamente los recursos con que
se cuenta.

¢;Como saber si el programa
disefiado para nuestro nifo es el
mejor? Informéndose, acudiendo
con padres de familia dispuestos a
compartir sus experiencias, revi-
sando y evaluando las metas
propuestas, manteniéndose atentos
a la evolucion del nifio y a la
satisfaccion que manifieste cuando
haga nuevas adquisiciones.

Cuando participé en funciones
directivas observaba, nosinsorpresa,
el potencial transformador de los
padres de familia y cémo las
instituciones los convocan, los invitan
a participar y luego manipulan vy
restringen su accién; pense,
entonces, que en la conciencia y el
conocimiento de los padres estaba
la posibilidad de exigir un proceso
de rehabilitacion y una educacion
de alta calidad para sus hijos.

La determinacién sobre si el nifio
debe iraunaescuelaregularoespe-
cial depende de cada caso y de la
calidad del servicio que se ofrece:;
por ello los padres deben estar
perfectamente informados, para
tomar una decision conjunta con el

personal especializadoyestaralertas
a la evolucion del proceso y de su
efecto en el nifio.

Los padres puedeny debenhacer
valer el conocimiento que tienen
del nifio, de sus potencialidades y
de las caracteristicas de un proceso
de rehabilitaciéon o educativo
deseable y transformador para
propiciarlo y exigirlo.

Crear un espacio en lacomunidad

Esto significa acompafiar al
nino, enfrentar con él y por él
las miradas ajenas, darle la certeza
de nuestro afecto para que en-
cuentre el valor de enfrentarlas por sf
mismo, observar y analizar las
mejores condiciones para que esta
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interrelaciéon social sea exitosa y
gratificante, confiaren las cualidades
sociales y en la simpatia gue
despierta alguien que busca abrirse
un lugar e interactuar en la
comunidad; una vez més estar alerta
y alentarlo, midiendo sus resultados
y anticipando conjuntamente sus
consecuencias, sin perder nunca de
vista que se estan formando nuevos
ciudadanos.

Entender y transmitir la concien-
cia de la diversidad, asi como la
necesidad gue tenemos unos de
otros vy las multiples formas de ser
y actuar que tenemos los seres
humanos es abrir un espacio para
los nifos con necesidades
especiales en el mundo®

Profra. Marta Ezcurra Ortiz, Directora del Centro de Aprendizaje del Sur.
llustraciones: Santiago Casares Charles




4
/// '
(d

{
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Nueva manera de entender el cerebro

No era solo interés lo que tenia prendidos a los padres que llenaron el auditorio del World Trade Center; era
esperanza. Los padres de familia y profesionales que acudlieron al Segundo Congreso Internacional “La Discapacidad

Casos Concreros. Pero el Dr. Paul Bach-y-Rita no estaba ahi para dar consulta sino para dictar una conferencia sobre
un tema que, en el papel, sonaba abstracto, frio, tedrico. Sin embargo, no hay nada més practico que una buena

teoria.

Bach-y-Ritahabld de un concepto que dafundamento
a la esperanza de muchas familias con hijos con una
lesion neuroldsgica: la plasticidad cerebral, la capacidad
del cerebro para reorganizarse después de una lesion.

El conferencista partid delandlisis de los antecedentes
del desarrollo de las neurociencias; se remontd a 1861
cuando el Dr. Broca demostrd gue habia un édrea
especifica del cerebro gue operaba la parte
motora del habla. La evidencia clara que presento
Broca ante la comunidad cientifica de que habia
una localizacién precisa para cada una de las
diversas funciones cerebrales, abrid una larga
etapa, de méas de 100 afios, enla que las neurociencias
estuvieron dominadas por los conceptos de enfogue
localizacionista.

Las teorias persisten demasiado tiempo en el campo
de las neurociencias —comento el Dr. Bach-y-Rita—y si
existe un concepto rigido, estdtico e invariable de
localizacion no se puede pensar en plasticidad. De
hecho, es esta teoria la que da fundamento desde hace
muchos afios, al pesimismo de los neurdlogos respecto
de las posibilidades de recuperacion y rehabilitacion

de las personas con un dafio o lesion cerebral, ya que
se pensaba gue la pérdida de tejido nervioso, como
consecuencia de una enfermedad o traumatismo,
conducia inevitablemente a la desaparicién de las
funciones sensoriales, motrices o cognitivas localizadas
en esa zona del cerebro. Los conceptos rigidos que
afirman que el cerebro no se recupera determinan, en
gran medida, el gue realmente no se recupere
—subraya el doctor— es la profecia que se
cumple a si misma.
Si los especialistas, la familia y el entormo del
paciente no creen en sus posibilidades de
recuperacion; si todo el sistema, incluso los
seguros de gastos médicos gue sélo pagan la
rehabilitacién durante los primeros meses
después del accidente, decreta que no hay nada que
hacer, efectivamente no se hard nada y no habra
cambios en la condicion del paciente. La esperanza
y la participacion activa son elementos claves para la
rehabilitacion.
El desarrollo cientifico de las Ultimas décadas
—instrumentos de exploracion y diagndstico que hace
solo unos afos hubieran parecido de ciencia ficcion—



decubrimientos recientes en biologia molecular que
permiten a los investigadores entender y manipular la
compleja maquinaria genéticay funcional de las células
cerebrales; conceptos revolucionarios como neurotrans-
misién por difusion y no por sinapsis; nuevas sustancias
neuroactivadoras o neuroinhibidoras; el aislamiento
y purificacion de proteinas capaces de guiar las termi-
naciones neuronales hacia objetivos

adecuados o de ayudar a las neuronas

a sobrevivir cuando han sufrido una

lesion, ponen el acento en

la plasticidad cerebral; "
o "..‘

termino que incluye

varios mecanismos

neuroldégicos

com plejos, pero %

todos ellos com-

prometidos con

la capacidad

del cerebro

de reorga-

nizarse.
EIDr.Bach-y-Rita

afirma que no

estd hablando

necesariamente

de recupera-

cién de la lesion:

“la reorganizacion

del cerebro es sufi-

Ciente porque una

funcién se puede

hacer con diferentes

organizaciones neuronales,

no hay nada en el cerebro

que esté exclusivamente

inervado con ciertas vias sino que hay

otras vias que pueden despertarse.”
Laexperienciade Bach-y-Ritacomo

neurdlogo, sus investigaciones y

aplicaciones constituyen un larguisimo curricula.

Paul Bach-y-Rita estudié medicina en la UNAM y trabaja

actualmente en la Universidad de Wisconsin, Estados

Unidos, perfeccionando un sistema de sustitucion sen-

sorial —una de las aplicaciones practicas de la teoria de

la plasticidad cerebral—. Este sistema permite a las

personas ciegas “ver” a través de una cdmara miniatura
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conectada a unsistema que traduce sefiales de video en
estimulos vibratorios aplicados a la piel de la espalda o
el pecho. La cédmara se fija a unos anteojos o a una
especie de casco ligero y los estimulos tactiles son
generados por una matriz, equivalente a una pantalla de
television. La configuraciéon de los estimulos vibratorios
activaasi undrea del cerebro que normalmente no capta
0s estimulos visuales. Sin embargo, en muy
poco tiempo, la persona
aprende a interpretar estas
vibraciones casi como si se
tratara de estimulos visuales.
Con este aparato las perso-
EF 5. nas ciegas pueden
percibir claramente el
movimiento de una
persona a varios
metros de distancia
y también el espa-
CIO que separa a
unaveladelallama
que produce; a-
daptdndole una
lupa, la persona
puede capaci-
tarse para hacer
trabajos de

precision.
Actual-
mente, el Dr.
Bach-y-Rita, vy
su equipo de
colaboradores,
perfeccionan
esteinvento para
hacerlo mas ac-
cesible y adap-
table a las nece-
sidades del usuario.
Los estimulos tactiles se haran
llegar, en el nuevo modelo, directa-
mente al paladar, para hacer maés

funcional y discreto el disefio.

El investigador no hablé solamente de estas
experiencias de sustitucion funcional sino de todo el
panorama que abren estos nuevos conceptos para la
rehabilitacion de las personas con discapacidades

b .




motoras de origen cerebral. Al final de la conferenciay
después de las numerosas consultas que ésta provoco,
Avrart tuvo la oportunidad de platicar brevemente con
él.

Seguin Bach-y-Rita, estas nuevas teorias que entienden
al cerebro de una manera dinamica, dan lugar a un
cambio de orientaciénen los métodos de rehabilitacion.
Parte de la premisa de que casi siempre hay esperanza
de mejoria, aun cuando el trabajo se inicie muchos afnos
después del accidente que provocé el dario cerebral.

Algunas condiciones bdasicas para que el proceso de
rehabilitacion pueda desarrollarse adecuadamente son:

La persona debe tener capacidad coghnitiva. SGlo
en los casos en los que no podemos despertar actividad
cognitiva nos encontramosante una limitacion insalvable;
pero cuando la hay casi siempre se puede lograr mejoria
en menor © mayor grado.

Suficiente sustrato neuronal para acceder a la
rehabilitacion, porgue en casos de anoxias muy severas
no tenemos restos neuronales en los cuales apoyarmnos.

Un sustrato fisico adecuado. Demasiadas
contracturas o la piel muy llagada por falta de tratamiento
limita considerablemente la rehabilitacion.

Condiciones basicas de salud. Es importante que
no exista alguna enfermedad grave que interfiera con
nuestro trabajo.

Es fundamental el medio ambiente que rodea al
paciente, tanto su familiacomo médicosyespecialistas.
El medio tiene que estar abierto a la posibilidad de una

rehabilitacién, sin ejercer presidn excesiva porque
demasiadas expectativas pueden hacer que el paciente
se frustre y se eche para atras.

Actitud muy positiva del personal que trabaja
con el paciente. No quiero conmigo gente que tenga
actitudes negativas con el paciente o su familia.

El entrenamiento y la rehabilitacion no tienen
que ser drasticos, pueden ser suaves; el tiempo que el
paciente y su familia pueden dedicarle sin crear
ansiedades ni tensiones adicionales.

“Todo lo que hacemos —asegura Paul Bach-y-Rita—
estd basado en el hecho de que uno no rehabilita a
nadie, uno ayuda al paciente a rehabilitarse; no puedo
inyectar rehabilitacion como puedo inyectar penicilina,
lo que puedo inyectar es el deseo, la motivacion, el
empefo.

“La plasticidad cerebral nos hace guiarnos frente al
paciente a partir de sus capacidades. Lo que hago en
rehabilitacion—continla el doctor—se basa en juegos,
actividades estimulantes, funciones cotidianas que la
persona quiere recuperar; NoO en ejercicios, porque eso
no sirve para nada. El paciente lo hace si se le forza, pero
no le llega a los niveles corticales a los que tiene que
llegar. Ya el Dr. Luria hablaba, desde 1947, de que lo
esencial para la reorganizacion neuroldgica es que la
actividad sea Util”.

Seguin Paul Bach-y-Rita los factores psicosociales
tienen un efecto evidente en las funciones cerebrales y
la esperanza es un neuroactivador de gran alcance ®

llustraciones: D. G . Roberto de Uslar Alexander.

ARARU YA TIENE OTRO COLOR.

Las paredes de nuestras nuevas oficinas
estan estrenando pintura gracias ol generoso donativo
del Ing. Benjamin Troyse de Pinturas y Acabados Supra

y a la ayuda del Arg. Mario Gutiérrez de Alba.

Mil Gracias.



Reunidn de Evaluacion del Programa '
Nacional para el Bienestar y la Incorporacion
al Desarrollo de las Personas con Discapacidad

Responsabilidad cotidiana

La asistencia a los discapacitados es
una respansabilidad cotidiana en
donde cada meta cumplida abre a su
vez nuevas tareas para todos. afirmé el
Presidente de la Repiiblica, Ernesto
Zedillo, al encabezar el pasado 16 de
julio en la residencia oficial de Los
Pinos, la Reunién de Evaluacién del
Programa Nacional para el Bienestar y
la Incorporacién al Desarrollo de las
Personas con Discapacidad.

Con voz firme y clara,
que impresioné a los
asistentes a la reunidn, el
nifio Francisco Mancilla
Nava, de nueve afios de
edad, explicé ante el
primer mandatario que
en su escuela y en
muchas otras no hay
accesos para personas
con discapacidad como
él, por eso le pido, sefior
presidente, que continiie
con el Programa y
podamos  circular sin
ayuda de nadie.

El compromiso: un mayor esfuerzo publico para
apoyar a las personas con discapacidad

Ernesto Zedillo Ponce de Ledn.
Los Finos, Méxica, D.F., Julio 17 de 1997.

Actores del cambio

Las personas con discapacidad estamos en lucha para
entrar al nuevo milenio, no como sujetos de caridad, sino
como promotoras del cambio. Por ello, las acciones
publicas y privadas deben conformar una cadena que
permita desarrollarnos en un ambiente que promueva
nuestra participacién en todos los dmbitos, seiiald ante el
presidente Ernesto Zedillo, la licenciada Yolanda Mufioz,
del grupo Mujeres en Serio, A. C.

Compromiso
permanente

En los logros alcanza-
dos queremos destacar
la fortaleza de las
familias que acompaiia
y alienta el esfuerzo de
sus miembros; el de las
organizaciones de dis-
capacitados y el de
nuestras instituciones,
pues sdlo juntos hemos
hecho posible estos
avances, afirmé el
director general del
DIF, Mario Luis
Fuentes .




ANA CECILIA

CARVAJAL

Familias fuertes

La llegada de un hijo con disca-
pacidad es terreno fértil para el
conflicto puesto que despierta, en
los padres, emociones muy fuertes;
atal grado queel hijose convierte en
simbolo de un fracaso conjunto.

Estainfelicidad, aungue compar-
tida, rara vez se expresa creandose
una barrera emocional entre los
conyuges, a pesar de que ambos
viven los mismos sentimientos
dolorosos. La discapacidad afecta
lamayoria de las actividades que los
padres hacen juntos —dormir,
trabajar, comer, divertirse...—, yesta
realidad préactica refuerza la
tendencia a confundir la salud del
hijo con la salud del matrimonio. En
la medida en que la discapacidad
constrifie la vida de la pareja se
pierde toda perspectiva y el
matrimonio tiende a vivirse como
una prision.

La discapacidad también altera
la organizacion familiar —la forma
como funcionamos como grupo—.
La inminente interferencia de
personas ajenas al nucleo familiar
—expertos, parientes, ayuda no-
profesional— vy la dificultad de la
pareja para disponer de un espacio
propio para resolver sus asuntos
privados Y reforzar asf los lazos que
la unen, incrementa su vulnera-
bilidad. Las familias se adaptan a la

discapacidad modificandosuforma
de hacer las cosas Y alterando sus
horarios de comida, reposo, tra-
bajo...; y aunque la mayoria de las
adaptaciones son sensatas, pueden
afectar las relaciones familiares en
formas inesperadas.

Estas presiones son muy sutiles.
La distancia entre los padres crece
imperceptiolemente mientras cada
uno se debate entre sus miedos,
culpas, enojos o fatiga: conforme
la discapacidad del hijo afecta la
forma como cada uno percibe el
matrimonio; y en la medida en que
los rituales familiares se reacomo-
dan para poder satisfacer las
necesidades especiales. Méas evi-
dentes son los desacuerdos en
cuanto al tratamiento adecuado.

Es en estos momentos de crisis
cuando se hacen mdés evidentes las
diferencias en valores, creencias y
estilo personal. La discapacidad
magnifica las diferencias entre los
padres.

La pareja no nace, se hace

Sin embargo, v a pesar de todos
los problemas, la mayoria de las
parejas sobreviven. Ladiscapacidad,
seglin como se encare, puede
llevarlas a reafirmar su compromiso
mutuo. El compartir el dolor, los
problemas, la felicidad amenazada

puede estrechar la relacién si estan
dispuestos a trabajar por ello, vy el
primer paso es aprender a comu-
nicarse (ver articulo “Didlogo de
Pareja”; Arard, num. 4). Todo hijo,
conosindiscapacidad, esunafuente
de aprendizaje que mantiene vivay
en desarrollo la relacion.



La clave estd en reconocer y
trascender el dolor, en compartir,
conjuntamente, el proceso personal
Y en encontrar formas de hacer més
llevaderas las principales fuentes de
estrés que confronta la familia. Para
ello es importante echar mano de
todo el apoyo disponible.

Los problemas que conlleva la
discapacidad se amontonan con
mayor intensidad durante el periodo
inicial de adaptacion, que puede
durar meses o afios. Quiza lo més
importante es reconocer —como
padres— que necesitan apoyo. Una
discapacidad severa somete a un
esfuerzo adicional el presupuesto
emocional de cualquier familia y
cadauno desus integrantes necesita
afecto y cuidados adicionales,
principalmente durante este perio-
do. Los padres, al tiempo que
indagan acerca de terapias espe-
ciales, atencién médicayeducacion
especializada para su hijo con
necesidades especiales, enfrentan
la angustia de los hijos mayores,
ademds de a sus propios senti-
mientos de miedo, desgaste, tristeza,

impotencia e incapacidad. Con
frecuencia ambos carecen de los
recursos necesarios para acompa-
farse mutuamente en este proceso,
a su vez tan individual y tan de los
dos. Cada uno, en su desdicha,
necesita una dosis extra de afecto, y
noes posible pretender hacer frente
atodas estas necesidades sinayuda.
El reconocerse como aliados en una
lucha comUn sostiene a los dos en la
batalla contra la soledad vy la
desesperanza.

Cuandolos padres recibenapoyo
desus propios padres, amigos, hijos,
parientes y profesionales disponen
de mas recursos para apoyarse.
Después de un tiempo la situacién
mejora; elhijocrece, las heridas sanan
y la familia logra integrar a su
cotidianidad las diferentes nece-
sidades de ese hijo tan especial.

Durante este periodo inicial es
frecuente que la pareja, al percibir la
creciente vulnerabilidad del otro,

trate de evitarle cualquier dolor
adicional. Con este fin eluden
enfrentar desacuerdos importantes
y las molestias de la convivencia
diaria se ignoran; incluso no se habla
deellos. Independientemente de lo
Util que pueda parecera corto plazo
estaestrategiaesimposiole; alalarga,
evitar enfrentar el conflicto. Paradé-
jicamente, conforme uno o ambos
miembros empiezan a hablar libre-
mente de lo que les sucede a nivel
emocional emerge abiertamente el
conflicto, y quedamos sorprendidos
del contenido de lacajade Pandora.

Nadie disfruta al darse cuenta de
que la bondad y la preocupacion
han estado enmascarando una gran
dosis de enojo, e incluso de rencor.
Esmas facil enfrentar estas tormentas
si Nos permitimos verlas como una
etapa non-grata en el proceso de
recuperacion, como un paso hacia
la confianza en uno mismo vy la
fortaleza, tanto propia como de la
pareja. El enojo y el resentimiento
son parte inevitable de laadaptacion
a una discapacidad severa y es, sin
duda alguna, una caracteristica
ineludible de toda vida en comun.

Quisiera terminar recordando
que las crisis “normales” de la vida
—nacimiento y crianza de un hijo,
enfermedades, hospitalizaciones,
mudanzas, pérdidas o muertes
cercanas..— afectan a los matri-
monios de maneras directas y
paralelas. Las presiones que la vida
diariaimpone sélo difieren en grado
y persistencia de las tensiones que
vienen con un problema mayor
como es la discapacidad.

Ana Cecilia Carvajal, terapeuta familiar del
Instituto Personas, A.C.
llustracion: Manolo Soler.
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MARC I.
EHRLICH

Esperanza compartida

Algunas discapacidades permiten la rehabilitacion;
otras, sélo la aceptacion ya que la misma naturaleza del
problema las hace irreversibles. En cualquier caso, la
persona con necesidades especiales enfrenta un gran
reto emocional y psicolégico.

Quienesviven conuna discapacidadsienten, aveces,
la necesidad de compararse con los que los rodean; sin
embargo, las comparaciones pueden generar senti-
mientos gue bloguean el proceso de rehabilitacion y
aceptacion. La motivacion y la voluntad, tanto del nifio
con discapacidad como la de sus padres, se puede ver
alterada por la amargura, la rabia, la tristeza y una sensa-
cién de fracaso gue tiene su raiz en nuestra tendencia
a centrar mas nuestra atencion en las carencias que en
nuestro potencial.

A pesar de la tentacion de compararse, son muchos
los que aprenden a vivir con su discapacidad y sacan lo
mejor una situacion dificil; enfrentan las demandas de la
rehabilitacion vy la aceptacion de manera positiva, v se
motivan para hacer lo necesario.

Estas personas pasan también por momentos dificiles
durante su proceso de rehabilitaciéon y aceptacion.
También llegan a ese punto donde es mas facil tirar la
toalla vy rendirse que continuar con las obligaciones y
requerimientos de un proceso rehabilitatorio. Sin

embargo, son capaces de vencer los sentimientos de
derrota y decepcion para continuar por el camino que
las conducira a una vida plena.

$Qué permite a estas personas vencer los obstaculos?

Son varias las condiciones que generan respuestas
positivas y permiten resolver los retos de convivir con
una discapacidad:
1. Una persona especial —ajena a la familia nuclear—
confiable, capaz de dar un apoyo generoso, amoroso Y
consistente. Puede seruntio, abuelo, maestro, sacerdote
o0 amigo. Una persona capaz de dar un nuevo sentido a
nuestra vida y apartamos de la soledad.

Cuando alguien cree en nosotros —y no es nuestro
padre o hermano— nos sentimos valorados e impor-
tantes. Cuando un padre apoya a su hijo, por ejemplo,
existe una tendencia a minimizar el valor de esa
aceptacion (después de todo, un padre “tiene” que
querer a su hijo). Cuando el amor, el apoyoy la atencion
se dan de manera libre, sin obligaciones, la aceptacion
tiene un impacto muy positivo en la autoestima de la
persona.

El hecho de que haya alguien especial en la vida de
su hijo, no quiere decir que los padres sean desplazados.
Unos padres generosos Yy apoyadores son esenciales
para motivar al nifio o al joven en su proceso de



rehabilitacion y ayudarlo a seguir adelante. La energia
del muchacho se vera severamente limitada sin el apoyo
de ambos padres.

9. Sentirse necesitado, productivo vy Util es un derecho
de todo serhumano. Enalgunas familias se tiende a aislar
a la persona con discapacidad de esta necesidad
humana. Es importante que los nifios y adolescentes
con discapacidad tengan una responsabilidad realen la
casa, una obligacion que les permita contribuir de
manera significativa a la vida familiar.

Sentirse necesitado y (til contribuye a forjar una
autoestima sana, a fortalecer la voluntad para continuar
con la lucha por la rehabilitacién vy la aceptacion.

3. Un modelo positivo, un
chico o adulto con la

misma discapacidad, que

ha luchado yvencidoen la
batalla, es una motivacion
invaluable; pruebaviviente de
queel éxitose obtiene contrabajo
y esfuerzo. Alguien que com-
parte nuestra mismasituacion
tiene una credibilidad ins-
tantanea y, como resultado,
una mayor confiabilidad para
ensefarnos los “gajes del
oficio”.

4. Pertenecer a un grupo fuera de la familia es importante
para todos pero, sobre todo, para los nifios con
discapacidad. Estos chicos necesitan padresamorosos,
disciplinadosycomprometidos; perotambiénrequieren
sentir que pertenecen a algo mas grande. Ser miembro
activo de una comunidad da al nifio un sentido de
seguridad en cuanto a su lugar en el mundo; ahi puede
encontrar grupos de apoyo, grupos religiosos o escolares,
Y espacios para integrarse en actividades recreativas. En
estas reuniones los muchachos encontraran los apoyos
necesarios para aceptar su discapacidad, perseverar y
hallar los incentivos que les permitirdn continuar con su
proceso de rehabilitacion.

5. Tener un pasatiempo es importante para relajarse,
para distraer al nifio de todas las cosas gue no puede
hacer. Los pasatiempos dan energia y frescura a nuestra
vida. Vivir con una discapacidad es dificil de por si:

tener una actividad que disfrutamos, que nos entretiene
y enriquece representa un oasis en el dificil panorama
de la rehabilitacion y aceptacion.

6. Ser capaz de disfrutar el triunfo es especialmente
importante, sobre todo durante el proceso de
rehabilitacion y aceptacion. En esta etapa es necesario
obtener logros tanto fisicos como emocionales.

Llas personas involucradas con una persona con
discapacidad deben intervenir para que los muchachos
se pongan metas realistas y concretas. No hay logro
pequefo si cada paso significa una nueva meta que
permitird disfrutar el éxito. Y todos sabemos, que no hay
nada gue produzca mas éxito que el éxito.

7. Tener fe, creer en un poder superior es esencial para
que las personas con discapacidad y sus familias
encuentren un sentido a su pena y compafiia para su
dolor. La rehabilitacion y aceptacion sin sentido se
deteriora poco a poco hasta convertirse en un
comportamiento mecéanico
dificil de persistir en A

¢l. Una chica decia: {E
“Yo tenia fe en Dios. &

et

Cuando sentia que =
la vida no valia la
pena, yo sabia que
habia un Dios que me
amaba y que me ayu-
daba a salir adelante”.

El impacto psicolégico

Las condiciones a las que hemos hecho referencia
funcionan porgue ayudan al nifio a desarrollar actitudes
emocionales especificas, indispensables en el proceso
de rehabilitacién y aceptacion. Aungue son muchas las
actitudes que facilitan este proceso, las mas significativas
son:

Optimismo. Actitud positiva que resulta de
experimentar el sabor del éxito y de sentirse bien con
uno mismo, también llamado, “optimismo aprendido”.
Noes idealista o tedrico, tampoco se disuelve facilmente
con los contratiempos y las desilusiones. Este clase de
optimismo se forja con la experienciay se consolidacon
cada logro.

Ae
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Confianza. Nace de la experiencia de vivir en un
ambiente que nutre, donde las expectativas son positivas
y realistas. Esta experiencia es la que hard que el nifio
confie en su familia, su comunidad y su grupo social. Un
cierto grado de frustracién puede ayudar a moldear el
cardcter; pero cuando ésta es excesiva debilita nuestra
autoestima y crea un sentimiento de derrota.

Actitud abierta hacia los demas. Elimina los
sentimientos de soledad y aislamiento que deterioran
nuestra energia para enfrentar los obstaculos en el
proceso de rehabilitacion y aceptacion.

Sentirse conectado con otro, beneficiarse de la
experiencia de aguellos que han recorrido el mismo
camino, pedir ayuda cuando sea necesario y aprender
avivir con nuestras limitaciones hard mas facil el proceso
de rehabilitacién y aceptacion.

Control. Saber que somos competentes —proviene
del hecho de haber conquistado nuestras metas—es el
resultado de sentirse (tiles y necesarios. Tener control
sobre nuestra vida contribuye a hacernos fuertes y a
perseverar en el proceso de rehabilitacion y aceptacion;
un proceso que dura toda la vida.

Ya sea que esté luchando en el proceso de
rehabilitacion o tratando de aceptar su discapacidad, el
joven estd metido en una carrera de resistencia. Tiene
gueaprenderaadministrar sus fuerzas; volverse resistente
es generar actitudes psicolégicas especificas que lo
fortaleceran para este reto de por vida.

Padres y maestros debemos asegurar que estos
muchachos cuenten con, al menos, una persona que les
ofrezca amor y apoyo, les ayude a sentirse Utiles y
necesarios; los provea de un modelo positivo a seguiry
los haga sentir parte de un grupo ajeno a la familia. Es
igualmente importante encau-
zarlos para que encuentren un ;
pasatiempo ounaactividadenla
gue destaquen vy disfruten; asi
como fomentar su fe y crear
situaciones donde puedan
compartir y disfrutar
sus éxitos. Esta es la
llave que abre la puer-
ta de la determinacion,
la motivacion, la flexi-
bilidad vy la esperanza.¢

Dr. Marc I. Ehrlich; Doctorado en Psicologia de la Universidad de Austin, Texas; columnista del periddico “The News”, dedicado a la
préctica privada en psicoterapia y cursos de relacién personal. llustraciones: D.G. Jazmin Velasco.

Una revista del Centro Mexicano
para la Filantropia
que muestra los esfuerzos
que realiza la sociedad civil
para contribuir
al bienestar comunitario.

iNo te la pierdas!

CENTRO MEXICANO
PARA LA FILANTROPIA

Suscribete al teléfono 256-37-39
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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 Educacion
para Problemas de Comunicacion Humana

El Instituto de Docencia e Investigacion
en Comunicacién Humana
LD.LC.H.
Informa de sus Programas
* Diplomado para Docentes * Escuela para Padres
o Asesoria a Instituciones Educativas

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

iTe esperamos, podemos ayndarte!
“COMUNICARSE ES VIVIR”
Norte 81-A No. 509 Col. Electricistas
México, Distrito Federal
Tels: 352-4330y 352-6304  Fax: 353-1265
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ctualmente la me-
dicina cuenta con
instrumentos suma-
mente avanzados
enlosque se puede

para hacer diagndsticos mas precisos
y determinar los tratamientos mas
adecuados.

Hoy contamos con herramientas
que permiten ver el interior del ser
humano Yy su funcionamiento casi

comosifuera de cristal; perosiempre
se requerird del ojo clinico, la
intuiciény la experiencia de un buen
meédico para interpretar esos
resultados.

apoyarunmédico—conexperiencia—

HERRAMIENTAS PARA

LA SALUD

Radiografia: Sistema que utilizarayos X pararecoger,
en una pelicula radiogréfica, una imagen de los organos
internos de la persona. Los rayos X no son inocuos; la
exposicion frecuente puede ser dafiina y esta
contraindicada en casos de embarazo.

Tomografia Axial Computarizada (TAC): Innovacion
fundada en el principio anterior, sélo que ésta consiste
en una parrilla de muitiples emisiones de rayos X
independientes que atraviesan al paciente. Segun el
organo que traspasen los rayos, éste aparecera mas o
menos atenuado en los 500 detectores que lo recogen
del otro lado del cuerpo. El aparato gira para poder
obtener resultados desde distintos angulos y, una vez
que ha dado una vuelta completa, una computadora
analiza los datos. EImédicoanalizard la imagenencortes
(por capas) del 6rgano en cuestion. Si se realizan cortes
sucesivos, se obtiene una imagen préacticamente tridi-
mensional.

Tomografia Axial Computarizada por Emision de
Fotones: Se utiliza para visualizar el flujo sanguineo del
cerebro. Se aplica un medio de contraste para que al
proyectar la imagen en la television conectada a la
computadora, el color indique la localizacion de zonas
donde el flujo estd interrumpido.

Resonancia Magnética (RM): Permite analizar la
distribucién puntual del agua en el cuerpo, asi como la
formaen que éstaes utilizada por cada érgano estudiado.

El principio de laRM
se basa en las alte-
raciones magné-
ticas que sufren las
moléculas de agua
enelorganismo.Se
somete al paciente
a un campo masg-
nético muy intenso Yy
una computadora lee las
respuestas de losatomos
de hidrégeno del cuer-
po transformandolas en
una imagen bidimen-
sionalen la
que.
se
pueden
detectar detalles

invisibles aun para los rayos X.

Ecografia: Para realizar esta prueba, se coloca sobre
el 6rgano que se quiere examinar una pieza, en la que
van montados cristales. Mientras el aparato se desliza
sobre la piel, los cristales generan sonidos de alta
frecuencia que se transforman en vibraciones. El aparato
es al mismo tiempo emisor y receptor de estas sefiales
las cuales se recogen enecosy sontraducidosaimagenes
por una computadora.



La ecografia necesita un medio sélido para transmi-
tirse por eso no puede ser utilizada para el diagnostico
pulmonar y tampoco es (til para observar los tejidos
Gseos, pero es muy usada en ginecologia porque el
liquido amnidtico es un medio ideal para transmitir
ultrasonidos y no tiene los riesgos de la radiografia.

Electroencefalograma: Estudio mediante el cual se
recogen y amplian, para ser transcritos en forma grafica,
los potenciales eléctricos originados por la actividad de
las neuronas del Sistema Nervioso Central. A partir de
este estudio se puede deducir el estado funcional de las
Neuronas.

VISION

Pruebas Optométricas

Cartillade Snellen: mide laagudezavisual; determina
qué tanto ve el nifio. Se trata de una tabla blanca con
letras y nimeros negros que van disminuyendo de
tamario. Las personas gue no la pueden leer facilmente,
pueden generalmente corregir su vision con el uso de
lentes.

Cartillas de Fleinboom: también estan compuestas
por letrasy nimeros, la diferencia es la escala de tamano
de las letrasy la distanciaa que éstas deoen ser percibidas.
Estas cartillas permiten determinar el grado de debilidad
visual del nino.

Tablas de Ishihara: si un nifio no puede leer las letras
y los nimeros de las cartillas, es necesario detectar la
cantidad de luz gque perciben sus ojos. Para ello se usan
estas tablas que son una serie de tarjetas de colores con
diferentes tonalidades.

Elniflo debe discriminar los coloresy leer los nimeros
o interpretar las grecas impresas en la tabla.

Cartilla de Ishihara
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Cartillas de visidén cercana: se pega sobre una tabla
un papel blanco con pérrafos de un poema, impreso en
letras negras que varian de tamafo. El nifio debe ser
capaz de leer el texto a una distancia que va de 50 cms.
a dos metros.

Pruebas para determinar el campo visual: con un
instrumento llamado campimetro visual el médico
determina qué tanto percibe el nifio a su alrededor. No
es suficiente ver bien; el ojo debe percibir imagenes en
180 grados.

Potenciales visuales evocados: en ocasiones la
ceguera no tiene nada que ver con el ojo como tal sino
con las conexiones que éste tiene con el cerebro. Para
determinar la causa de la ceguera, el médico puede
mandar a hacer esta prueba en la que se mide
directamente la respuesta a los estimulos visuales en el
tracto neuroanatémico que corresponde a la vision.

Electrorretinograma: mide la actividad eléctricade
la reting; ayuda a determinar la manera en que ésta
traduce Yy define las imagenes.

Prueba Oftalmoldgica: Se refiere a la exploracion
del ojo y sus partes. Este examen se hace con un
microscopio para evaluar el estado del globo ocular, del
parpado, las pestafias, cejas, los rebordes orbitalesy la
movilidad ocular.

Pruebas Auditivas

Audiometria Tonal: procedimiento para evaluar la
audicion de tonos puros.

Logoaudiometria: procedimiento para evaluar la
audicién por medio de la palabra y del lenguaje oral.

(%
O
el
=
Bl
=
-l
[+
7
£

DE DIAGNOSTICO




Impedanciometria: permite evaluar la elasticidad
del oido medio mediante la timpanometria, asi como el
estado de funcionalidad de los reflejos del musculo del
estribo y de los circuitos nerviosos.

Emisiones otoacusticas: permitenevaluarelestado
anatomico y funcional de la via neuroldgica de la
audicion. Registra los potenciales eléctricos producidos
como respuesta a los estimulos sonoros en la via que va
del nervio auditivoy las sinapsis neuronales en el tronco
cerebral hasta la corteza.

Pruebas de ganancia de campo libre: evalla la
ganancia que los auxiliares auditivos eléctricos
proporcionan a las personas. Para ello se utiliza una
bocina gue envia estimulos sonoros (tonos puros o
palabras) por medio de un audidémetro dentro de una
cdmara sonoamortiguadora.

Laringoscopia indirecta: método de exploracion
para apreciar las principales estructuras anatémicas y la
funcionalidad de la laringe (cuerdas vocales) mediante
un espejo manual y una ldampara frontal.

Laringoscopia directa: método de exploracion para
apreciar las principales estructuras anatomicas vy la
funcionalidad de la laringe (cuerdas vocales) mediante
un instrumento (laringoscopio) gue tiene luz propia.

Potenciales auditivos evocados: en ocasiones la
sordera no tiene nada que ver con el oido como tal sino
con las conexiones que éste tiene con el cerebro. Para
determinar la causa de la sordera, el medico puede
mandar a hacer esta prueba en la que se mide,
directamente, la respuesta a los estimulos auditivos en el
tracto neuroanatémico que corresponde a la audicion.

PRUEBAS PSICOLOGICAS
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WPPSI, WISC, WAIS, Bender,
Raven, Goodenough... son nombres
con los que los padres dificilmente
podemos familiarizarnos. Asi se
llaman algunas de las pruebas que
integran las baterias que conforman
el instrumental de evaluacién que
utilizan los psicologos.

Lo mas importante para los pa-
dres de familia es saber que las
pruebas psicoldgicas son herra-
mientas que ayudan a anticipar
cémo se conducirén las personas
frente a tareas o situaciones de-
terminadas. Se utilizan con frecuencia
para:

e Determinar la capacidad para
aprender nuevas habilidades o
sistemas de pensamiento. Son una
herramienta para el pedagogo; le
permiten disefiar programas de
estudio adaptadosa las necesidades
especificas de la persona.

e Evaluar el nivel de maduracion
que han alcanzado los nifios y jo-
venes en distintas édreas, tales
como desarrollo motor, verbal

o de procesos de pensamiento. Esta
informacién permitird disefiar un
programa de estimulacion adecuado
para promover tanto las dreas que
presentenretraso, comolasnormales
o extraordinariamente desarrolladas.

* Definir el tipo de personalidad
para conocer las actitudes vy
motivaciones que tiene la persona
endeterminadas circunstancias. Esto
permite definir métodos de
tratamiento adecuados paraayudarla
a entender y controlar sus propias
reacciones.

Las pruebas consisten en la
seleccion cuidadosade ungrupode
tareas, de acuerdo con las aptitudes
o habilidades que pretenden medir.
Estas mismas tareas se le aplican a
cientos o millares de personas, y sus
registros de respuesta o desempeno
se agrupan de acuerdo con sus
caracteristicas particulares: edad,
sexo, nivel de educacion, nacio-
nalidad, etc. Se calculan estadistica-
mente promedios de desempeno y
se organizan en tablas y escalas.

De este modo, cuando a una per-
sona se le pide gue ejecute este
mismo grupo de tareas se registra su
desempefio, y se compara con las
tablas previamente elaboradas. Asi
se define si su desempefio es igual,
superior o inferior al promedio y en
qué porcentaje.

Las predicciones hechas por las
pruebas psicoldgicas tienen cierto
margen de error por eso existen
algunas condiciones indispensables
para minimizar ese margen:

a) La prueba debe estar correc-
tamente disefiada y debe someterse
a un nlmero de personas sufi-
cientemente grande para construir
las tablas.

b) Debe seradministrada por una
persona que esté suficientemente
calificada para hacerlo.

c) La persona examinada debe
estar, en ese momento, fisica
y emocionalmente apta para reali-
zar la prueba. Las enfermedades,
traumas o tension excesiva, pueden
alterar los resultados.



Prueba Stanford-Binet

d) La persona examinada debe tener interés y
mostrarse cooperativa durante la evaluacion.

e) El profesional que interpreta los resultados debe
contar con la experiencia necesaria. Esto es muy
importante, porque los mismos resultados pueden tener
diferentes significados.

La prediccion de algunos resultados de las pruebas
tienen caducidad. Muchas de las caracteristicas que
miden cambiancon el paso del tiempoy las experiencias
que se van teniendo a lo largo de la vida.

Sin embargo, si las pruebas psicoldgicas se eligen,
seaplicany se interpretan correctamente, su porcentaje
de acierto supera el 85%.

El profesional debe aplicar una bateria de pruebas
psicoldgicas. Esto le permitird detectar si los resultados
son © no consistentes entre una prueba y otra, y de
acuerdo con ello emitir su opinién.

Entre los datos que debe tomar en cuenta para la
evaluacion es importante partir de una descripcion de la
situacién actual de la persona que se estd evaluando,
algunos datos claves de su historia y la opinién que la

persona tiene de si misma y de sus caracteristicas.
Cuando se trata de nifios, también se pide la opinién de
sus padres.

Para confiar en los resultados de la evaluacién es muy
importante que la persona pongaatencion asus propios
sentimientos respecto del profesional que lo evalla.
Que se sienta en libertad para comentar y discutir sus
sentimientos y dudasy que este seguro de serescuchado,
respetado y tomado en cuenta por dicho profesional.

¢Cuando es conveniente hacer
psicolégicas?

Es un hecho que los seres humanos presentan con
frecuencia crisis de crecimiento, interferencias,
detenciones o desviaciones ensudesarrollo. Las pruebas
psicolégicas son extremadamente Utiles para detectar
estos accidentes del proceso de crecimiento y para

pruebas

‘determinar las medidas necesarias para superarlos.

Es frecuente que el padre, la madre © ambos tengan
dudas acerca de lo que ocurre con sus hijos. En esos
momentos es conveniente acudir con un profesional
para hacer una evaluacion. Esto no significa que los hijos
seananormales ni que los padres sean incapaces; sencilla-
mente significa que se desea orientacién para
desempefiar mejor latarea mas importante que se puede
tener en la vida, la de la crianza.

Padres y madres, por su gran capacidad de amor y
entrega, se adaptan con facilidad a las necesidades
especiales de sus hijos. Este acoplamiento hace que
pasen desapercibidas las dificultades del nifio para
funcionar en ambientes distintos al hogar, en los que
carece de estos apoyos; por esto es muy conveniente
gue cuando la escuela, los amigos o la familia sefialen
dificultades se acuda a un profesional para evaluar al
chico y asegurarnos de que su desarrollo marcha bien.

Es muy importante evaluar el desarrollo de los nifios
cuando nacieron con alguna dificultad especial o
tuvieron algln accidente cuyas secuelas interfieren
constantemente con su desarrollo, y que les significa
un esfuerzo mayor en su proceso de adaptacién
Y Crecimiento.

Otra razon para evaluar a los nifios es cuando
manifiestan dificultades para adaptarse a las cambios
normales del crecimiento o a cambios ambientales en
su vida.®

Este material es una produccion de Arari@ Revista para Padres con Necesidades Especiales, con la asesoria del Dr. Felipe Alarcén
Oseguers, Jefe del Dpto. de Oftalmologia y Optometria del Instituto Nacional para la Rehabilitacion de Nifios Ciegos y Débiles Visuales;
el Dr. Joel Veldzquez, médico del Instituto Mexicano para la Audicion y el Lenguaje v la Dra. en Psicologia Olinda Ortiz Salinas
llustracion: D.G. Magdalena Alvarez. Fotografia: Veronica Macias.
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“la sordera es una de las
discapacidades més incomprendi-
das porgue no se detecta a simple
vista —menciona Gracia Vazquez
Gil, Coordinadora Académica del
Colegio Superiorde Neurolinguistica
y Psicopedagogia—. Sin embargo,
se calcula que en México existen
alrededor de 10 millones de perso-
nas con problemas de comunicacion
neurolingiistica y solo 10% es
atendido por especialistas. Por ello,
la formacién de terapeutas en este
campo tiene una importancia
educativa estratégica.

“En el Colegio Superior brin-
damos una formacién basada en el
constructivismo. Retomamos a
Piaget, adaptandolo a la realidad
mexicana, Y partimos del principio
de que el ser humano construye su
propio conocimiento; por lo que
consideramos a los nifios sordos, no
COMO receptores pasivos sino
sujetos activos de su propio
aprendizaje”.

Para adquirir el lenguaje

“Para que un nifio con problemas
auditivos adquiera lenguaje existen
dos metodologias —plantea Lilian
Flores Beltrdn, Supervisora de
Rehabilitacion en Audiologia vy
Foniatria del Hospital General de
México, catedréticaysupervisoradel
Colegio Superior—. El oralismo, que
implica ensefiar al nifio a hablar y a

Derruir el silencio

aladOras és
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realizar la lectura labio-facial, y el
manualismo, basado en el
aprendizaje del lenguaje manual.
Ambas metodologias tienen codigos
muy diferentes, por lo que no se
recomienda ensefiarlos en forma
simultdnea; aungue las personas con
discapacidad auditiva pueden
aprender ambos meétodos y ser
bilingles.

“Ennuestro pais—sugiere Lilian—
es importante oralizar a los ninos ya
que para los manualistas las
posibilidades son muy limitadas y
no tienen acceso a la educacion
media superior y superior, ademas
de que conforman una minoria
lingtistica. En cambio la oralizacion
permite la integracién total a la
sociedad”.

Cabe resaltar que el lenguaje
manual es completamente diferente
del oral, ya que opera a través de
ideogramas. Por ello, para aprender
a leer y escribir los nifios manua-
lizados necesitan del lenguaje
signado; ello permite la congruencia
entre pensamiento y expresion.

Para Lilian, coautora del libro
El nifio sordo en edad preescolar,
es importante que el nifio asista
primero a una escuela de educacion
especial para aprender el lenguaje
y la lectoescritura, puesto que ello
requiere de metodologias especia-
les. Después podrd integrarse com-
pletamente a una escuela regular.

Ensefar a leer y escribir

“En México —puntualiza Lilian—
hay una persona con sordera total
por cada mil habitantes y uno de los
retos que tienen los involucrados en
su educacion es ensefiarles a leer y
escribir, para lo cual el lenguaje es
un requisito indispensable.

“En el Colegio Superior se utiliza
una metodologia gue permiteal nifio
sordoincorporarel lenguajeal mismo
tiempo que se le presentan las
palabras en forma gréfica, con base
en el método de lectura global.

“Se trata de que el nifio aprenda
palabras y oraciones que se
relacionan con su vida cotidiana, asi
trabaja con un vocabulario nuevo
pero que tiene sentido. Este proceso
se logra, primero, por medio del
lenguaje de imitacion que después
se transforma en lenguaje espon-
tdneo. Una vez que tienen el
vocabulario se les presentan los
textos, primero con la ayuda de una
ldmina donde van relacionando lo
escrito con su vida personal y, de
ahi, hacen nuevas relaciones con
otras areas del conocimiento como
son las ciencias sociales, ciencias
naturales y matematicas”.

Es asi como van adquiriendo
pOCoapoco, yatravés derelaciones,
la posibilidad de manejarunlenguaje
més amplio y abstracto. Por su parte
la lectura, ademas de enriquecer su
vocabulario brinda la posibilidad
de acceder a un mundo que Vva
mucho mas alld de su experiencia.
Un mundo més rico y variado.

Se acercan al nifio técnicas para
estructurar el lenguaje vy utilizar las
palabras en forma correcta. En el
Colegio Superior se trabaja con el
sistema del Instituto Oral Modelo de
Buenos Aires basado en la Clave de
Fitzgerald, que consiste en una serie
de encabezadores del lenguaje
—squién?, ;qué?, icudndo?,
cdénde?, ¢ porqué?etc.—Iloscuales



le facilitan al nifio comprender su
estructura. Esta clave, combinada
con técnicas y metodologias
pedagdgicas nuevas, permite
oralizar perfectamente a sus alumnos.
Hoy, 300 de ellos, son universitarios
egresados.

Oftra metodolosgia es el uso de
los TAGS de San Luis Missouri;
también son encabezadores pero
basados en estudios sobre el
desarrollo y estructura del lenguaje
delnifiooyente. Ellos abarcan desde
el uso de palabras sueltas hastael de
frases complejas en un proceso
progresivo. “Lo importante es saber
utilizarambos instrumentos—afiade
Lilian— para que los nifios
estructuren correctamente el
lenguaje y después lo utilicen en
forma flexible y coloquial”.

El nifio sordo puede aprender a
leer y a escribir cuando adquiere la
madurez neurolégica necesaria, o
sea entre los cinco y seis afos.
Cuando estd sujeto a una
rehabilitacion temprana puede
hacerlo, incluso, antes que los nifios
oyentes.

La labor de los padres

Por lo general son los padres
quienes descubren la deficiencia
auditivas o sordera, de su hijo al

constatar que no reacciona ante
ciertos estimulos; aunque muchas
veces tienen gue enfrentar la
incredulidad de su pediatra. Una
vez detectado el problema es muy
importante que se involucren en su
rehabilitacion. “En nuestra expe-
riencia—dice Gracia— hemos visto
que los padres pueden trabajar muy
bien con sus hijos y, aunque
desconozcan la teorfa, han creado
estrategias muy creativas para
sacarlos adelante. Ellos son los
mejores maestros, sobre todo si

Mas vale prevenir...

Cuentan conlaayudadeespecialistas
y realizan con ellos una labor de
equipo”.

Tanto Gracia como Lilian
coinciden en que el nifio sordo
puede ser una persona plenamente
integrada a la sociedad si su
problema se identifica tempra-
namente, utiliza un auxiliar adecua-
do a su situacion, tiene padres
colaboradores y cuenta con una
buenaterapia. Es lacombinacién de
estos elementos lo que garantiza el
éxito de su rehabilitacion. ¢

El 50% de las personas con sordera en América Latina podrian
no serlo si se hubieran tomado en cuenta medidas de prevencion
primaria. Por gjemplo, este problema se podria prevenir si los
ginecélogos hicieran una prueba y vacunaran, antes del embarazo,
a las mujeres que no han padecido rubeols, o bien, si los pediatras
fueran mas cuidadosos al recetar algunos antibidticos ototdxicos y
gue conllevan el riesgo de ocasionar problemas auditivos en los
nifos.

Porotra parte, los padres deben tomar en cuenta que si ellos
tienen alglin problema auditivo congénito ¢ alguno de sus nifios lo
presenta, esto aumenta el riesgo de sordera en sus futures hijos.

Los ginecologos deben estar atentos a cualguier problema
durante el parto y sobre todo, en los embarazos de alto riesgo.

La prevencion secundaria se realiza una vez que el problema
esta presente. La identificacion y diagnéstico tempranos son
fundamentales para iniciar la rehabilitacion (prevencion terciaria).
Hoy en dia existen pruebas muy sencillas para detectar la sordera
desde el nacimiento (emisiones otoacsticas), ademas de gue es
posible adaptar un auxiliar auditivo a los pequenos desde los seis
meses e iniciar programa de estimulacion temprana.

Por ofra parte, es hecesario que las maestras de educacion
regular estén capacitadas para detectar en sus alumnos problemas
de audicion; ya gue estos nifios presentan, por lo general, problemas
de conducts, cognoscitivos y de concentracion. En estos casos, los
nifios necesitaran auxiliares auditivos, tratamiento médico y
rehabilitacion para lograr una integracion escolar satisfactoria.

El Colegio Superior de Neurolingtiistica v Psicopedagogia, A.C. esta ubicado en Leonardo da Vinci No. 58, Col. Mixcoac, México D.F.

C.P. 03910. Tels. 56323991 y 59800694. Fotografia: Veronica Macias.
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Jugar con gusanos

\\/Q’T

Jugar es actuar,

experimentar, reflexionar
y divertirse. Seglin la edad
y sus habilidades, los nifios

van seleccionando
un juguete preferido.

A los pequeiiitos les encanta NECESITAS:

todo lo que tiene que ver  Tiempo, paciencia, buen humor y material reciclable.

con jalar o arrastrar y,
: 7 MATERIAL: v
para eso, nada mejor ]
* Un cartén de huevo * Plumones %
ol i verde o Tiieras * Una bolsa de papel estraza D
y sonriente como el de e Cordel * Pegamento blanco. ,1 r
Jaime Soberén.  ® Pintura de agua color verde =<]
.. " Siauma BB COMO HACERLAS: [~ ) #
1. Para hacer el cuerpo del gusano recorta una tira del q i

cartdén de huevo.

2. Pintala de verde con la pintura de agua y déjala secar.

3. Con el papel estraza, haz dos antenitas Y pégalas en la
cabeza del gusano.

4. Puedes utilizar papel estraza o un plumoén para hacer
un par de 0jos pizpiretos y una gran sonrisa.

5. Con la punta de las tijeras perfora un agujerito en la
base de la cara del gusano.

6. Inserta en el agujero el cordel y haz un nudo para que
no se salga. Deja suficiente hilo para que tu hijo lo
Pueda jalar sin agacharse y cértalo para separarlo del
Carrete.

7. Siatunifio se le dificulta asir el hilo, hazle una pulsera
alrededor de la mufieca. También puedes atar la
punta a una pelota del ancho que le sea cémodo
tomar.¢

Idea: Rafael Sandoval!
Coordinacicon de esta seccién: Ana Prieto!
Fotografias: Lourdes Grobet, miembro del SNCA




crank

La revolucion de los cuerpos

Producciones La Manga, com-
pania de danza fundada en 1994,
tiene una historia poco conven-
cional. Sus capitulos narran cémo
esta disciplina artistica dejo los
salones de clase para salir al
encuentro de los nifios de la calle,
para acercarse a los luchadores
profesionales y, en su recorrido,
enriquecerse con las experiencias
de bailarines, coredgrafos, actoresy
atletas condiscapacidad. Contodos
ellos teje historias impregnadas de
un estilo propio que rompe
esquemas, derriba barreras fisicas y
logra escenas plenas de riqueza
pldstica, fuerza y dinamismo.

Desde que la danza inicid sus
incursiones en estilos alternativos al
clasico con Isadora Duncan, nuevas
formas de hacer las cosas han llevado
a ejecutantes y espectadores hacia
ambientes distintos donde el
virtuosismo, la exquisitez y el
romanticismo han dejado de ser los
Unicos pardmetros para medir la
capacidad de belleza y expresion
de un ballet.

Esta es, sin duda, la experiencia
que ofrece a sus espectadores la

YULIA
ESPIN

mas reciente
obra de Produc-
ciones LaManga:
Crank, olaCultura
del Safo, presen-
tada en marzo
en el Teatro de
la Danza “Raul
Flores Canelo”
del Centro Nacional de las Artes, y
también durante la clausura del
Segundo Congreso Internacional “La
Discapacidad en el Afio 2000”".

Gabriela Medina, su fundadoray
directora, cuenta gue cuando en
1996l FONCA (Fondo Nacional para
la Culturay las Artes) decidio apoyar
su Proyecto de Investigacion
Coreogrdfica en Silla de Ruedas, no
imagind las derivaciones de este
trabajo: “Me lancé a la blsqueda de
atletas que quisieran colaborar
conmigo, lo cual inici® un proceso
de crecimiento de grandes
dimensiones”.

Dora Elia Garcia, con una
trayectoria de 21 afios en el depor-
te y con el récord méas alto de
medallasinternacionales enlahistoria
mexicana; Mario Alba, profesor de
natacion y competidor en varios

juegos nacionales desde hace mas
de ocho afios; Violeta Flores,
enfermera profesionaly atleta de pista
y campo, campeona en los Juegos
Mundiales de Bostonen 1993y Maria
Esther Blanco, también enfermera,
ganadora del primer lugar en los
Juegos Nacionales de Natacion, son
algunos de los bailarines invitados
por Gabriela para desarrollar el
proyecto de investigacion y
participar en la puesta en escena.

Movimientos y espacios

Crank, o la Cultura del Safo, es una
danza que habla de la agresion y el
rechazo, asi como del aislamiento al
cual conducen. También retrata una
forma de vida muy de nuestros dias:
“safo”, es decir, la falta de com-
promiso, el desgano que nos
desafana y nos viste de indolencia.
Crank dibuja el perfil duro de la
naturaleza humana cuando ponemos
fuera la violencia y atacamos a otros,
enunmecanismo que tal vez busque
entretener nuestra soledad mas
intima.

Los caminos dgue utilizan
coredgrafa, bailarines, escendgrafo
e iluminadores para llevamosatraves
de la obra se apoyan en un lenguaje
corporal vigoroso, en las sillas de
ruedas —qaue lomismo se desplazan
ocupadas que vacias por el
escenario—, en una iluminacion
dindmica notable, en las voces de
los bailarines. El resultado: hombres
y mujeres con Yy sin discapacidad
fisica que vuelcan sus cuerpos al
encuentro con la musica en una
relacion grupal muy intensa.

Realidad que comenzda fraguarse
meses antes durante los ensayos,
cuando el miedo parecia llevar la
voz cantante en la relacion.




“Al principio —cuenta Gabriela
Medina—, tenia miedo de
acercarme a los atletas; pensaba
que podia lastimarlos. Luego
descubri sus inmensas posibili-
dades de movimiento hasta que
llegamos, incluso, a dejarnos cargar
por ellos”.

Al interrogar a Dora Elia acerca
de si su integracidn tuvo dificulta-
des mayores por su discapacidad,
sonrie y contesta con otra pregunta
“¢cudles limitaciones? Yo no puedo
imaginarme de otra forma. Mi
condicién es lo que me ha permi-
tido llegarhasta donde estoy: pienso
que otra realidad me habria
presentado menos retos y habria
demandado menos esfuerzos de mi
parte”.

Tras la dltima presentacion de
Crank, el grupo plantea un reto
adicional: mantenerse juntos para

echar a andar un nuevo proyecto
que les permita seguir conocién-
dose y reencontrandose a través
de la danza. Un terreno donde
han dejado bien claro que la

imaginacion, la disciplina y el arrojo
pueden generar especticulos
plenos, dignos de espectadores
exigentes. ¢
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Videoteca

Retos y respuestas

Esta coleccion de videos serd transmitida todos los viernes —a partir del proximo 8 de agosto— por
el Canal 22 en el D.F, y en las repetidoras de Edusat (16 y 13) en el interior de la Republica. iNo deje

de verlas!

Retos y Respuestas es una serie de 13 programas de television realizados por Arard, en co-
produccion con el Instituto Latinoamericano de Comunicacion Educativa (ILCE), la Secretaria de
Educacion Publica (SEP) y el Canal 22.

Su objetivo es dar a conocer los retos de quienes tienen una discapacidad, asi como las respuestas,
llenas de vitalidad para enfrentarla. Son historias contadas desde el valor, la honestidad y la generosidad
de personas con algunas discapacidades, y también con enormes y esenciales capacidades.

Gracias a cada uno de nuestros amigos, quienes con su vida y su testimonio contribuyeron a hacer

estos programas.

* > Empezar
..~/ atiempo
(8 de ago.)

Apoyar el crecimiento de un hijo
con discapacidad exige un creci-
miento personal de los padres y de
toda la familia: Ir méas alld del dolor
y la confrontacién de los primeros
diagndsticos, estar atentos a las res-
puestas del nifio para empezar a
tiempo el trabajo de rehabilitacion
v estimulacién que dard al bebé
mas y mejores oportunidades de
desarrollo.

Especialistas en audicion,
ceguera vy neurodesarrollo funda-
mentan la importancia de iniciar un
tratamiento temprano. Los papas de
Magrit, de Jesus, de Magda vy la

familia de Mariana comparten su
experienciay hacen una invitacion a
los padres de bebés en riesgo a
empezar cuanto antes. El trabajoy la
aceptaciéon de la discapacidad
abriran el camino para aceptar y
disfrutar al nifio. Es una invitacion
cdlida y afectuosa, de papas que
han “enfrentado el toro”; y gozan
enormemente a sus hijos.

Caminito

de la escucla
(15 de ago.)

Todos los dias Nehalenia Lopez
Taloniase despide desuabuelayde
sus pollitos para, de la mano de su
mama, recorrer platicando las 10
cuadras de su caminito a la escuela.

Nehalenia es una de los 30
alumnos detercergradoen laescuela
publica regular a la gue asiste. Para
poderintegrarse, Nehalenia necesitd
apoyo. Su vida tuvo un comienzo
dificil: perdi6 la vista cuando sélo
tenia unos meses y durante los
primeros dos afios estuvo en
tratamiento de guimioterapia.

En el Instituto Nacional para la
Rehabilitacion de Nifios Ciegos vy
Débiles Visuales aprendié a
orientarse y a leer en Braille. Ahora
estd aprendiendo a hacer amigos.
Ademads, sus compaferos, sus

7



maestros vy los padres de familia de
la escuela también salen ganando
con esta experiencia.

b Formar parte
del equipo

(29 de ago.)

¢Alguna vez has metido un gol?

Como jugador de Pumitas, Pablo

Jiménez ha tenido la oportunidad

de anotar varios, pero lo mas

importante ha sido compartir con el
equipo ese logro comun.

Tener amigos, pertenecer a un
Srupo, ser aceptado es la meta de
Cualquieradolescente. Asus 14afios,
Pablo anda en busca de todo eso.
Tener sindrome de Down no lo ha
hecho muy facil pero Pablo tiene un
arma secreta: Un par de padres
apoyadores, perseverantes vy
entusiastas, hermanos y abuelos
carifosos, maestros constantes,
entrenadores exigentesyamigos que
sON mejores amigos. Esto es, perso-
nas que lo quieren como es, que se
dan, y le dan, la oportunidad de
conocerse, de superar los limites y
vitorear las capacidades.

'
i> ) Dar la palabra

. (29 de ag0.)
Ximena, Alicia, Alberto, Lolita,
Pedro, Melissa, Uri, Taroy Mikiotienen
algo en comun: con diferentes
rtmos, espontédneamente o a través
de un &rduo trabajo, construyen un
lenguaje para expresarse y para
comunicarse con los demés.

Otra cosa que tienen en comun
es la actitud receptiva y atenta de su
familia hacia lo que ellos tienen que
decir. El lenguaje se construye con
el otro. Si no hay un oido atento,
alguien para quien lo que el nifio
tiene que decir es importante, para
el que esta interaccion sea vital, no
habra ninguna motivacién para
hablar.

En este programa se exploran las
diversas formas en que estas familias
y sus hijos estan encarando el reto
de comunicarse.

No importa si el canal son las
sefas, la computadora o el lenguaje
hablado, lo esencial es un ambiente
abierto a la comunicacion.

Salir

del silencio

(5 de sept.)

Para las personas sordas o con
hipoacusia, salir del silencio es un
proceso largo, con muchas alter-
nativas y un sélo objetivo: comu-
nicarse.

La oralizacién, cuando es viable,
requiere un esfuerzo personal fami-
liar y profesional muy grande, pero
quienes lo han logrado se sienten
Justamente orgullosos de este logro
que les ha abierto las puertas de la
integracion. Existen otras opciones
como el lenguaje manual, un idioma
diferente pero ricamente expresivo
que es, como todo lenguaje, una
herramienta bésica del pensamiento
y la comunicacién. Para otros, el
bilingtiismo hasido la mejor opcién.

En este programa, rico en
testimonios, son los propios jévenes
sordos los que documentan el largo
debate entre oralizacion y lenguaje
de sefias.

Vivir-viviendo
- (72 de sept.)
Jorge Font estd convencido de
que la Vida hay que vivirla en
gerundio: haciendo. A sus 99 afios
es Campeodn Mundial de esqui
adaptado y representante de Piensa
Primero, una asociacién formada
para prevenir lesiones medulares
Yy traumas al cerebro.

Jorge cuenta su experiencia en
primera persona. En 1988, es-
quiando, tuvo un accidente; ésa fue

la Ultima vez que camind.

Para transformar esta experiencia
enalgo positivoy parapagar ladeuda
de carifio que tiene con su familia %
susamigos Jorge Font decidié unirse
a Piensa Primero. Como su portavoz
sereline conjévenes ensecundarias,
preparatorias y universidades para
hablar de td a tu.

En 28 minutos, Jorge Font
comparte su historia. Recons-
truyendo, afirmando, superando...
los verbos que nuestro protagonista
conjusga todos los dias.

Proporciones
humanas,
dimensiones
divinas

(19 de sept.)

Seruna persona de talla pequefia
no es obstdculo para ser una GRAN
persona. La clave es crecer por
dentro.

En este programa, Filiberto
Estrella, Angel Mondragén, Rosi, Ma.
Teresay Gerardo Lépez Oballa, Javier
Estrada, Ledn Barrera, Juan Chavez,
Columba Dominguez, Salvador
GOmez y Martha Santos comparten
Con Nosotros su vida, su proceso de
aceptacion, los obstdculos que
enfrentan todos los dias y las
diferentes formas en que derriban
las barreras de actitud.

ElDr. Marc |. Ehrlich, colaborador
de Arart, nos habla como el padre
de Sandra y afirma: no crecemos si
No nos aceptamos.

Ver por uno

mismo
(26 de sept.)

Ver por uno mismo es el camino
hacia la independencia y la
convivencia sana con los demés.




Gl

Cuando una persona no ve, esa
independencia implica romper las
ligas de sobreproteccion que la
familiay lasociedad imponen. Jorge
Pulido y su madre; Mundo Cepeda,
Martha Espitia v el Dr. Leonardo
Santarelli hablan de su primer
enfrentamiento con la ceguera, del
proceso de adaptacion en el que
tuvieron gue “morir como persona
due ve, para renacer Como persona
ciega”, de cémo aprendieron a
orientarse y reaprendieron a hacer
todas las tareas que antes
desempefiaban viendo; del papel
de la familia, del gozo de tener un
trabajo que disfrutan y una pareja
gue los acompafie en este camino.
De todo lo que si puede ver una
persona ciega.

> Por amor

al arte
(3 deoct)

Este video muestra el mosaico
de expresiones de diversos
creadores: Carmen Graue hace so-
nar su chelo para dar conciertos con
la Sinfénica Carlos Chévezy, ademés,
habla sobre el tono mayor y el tono
menor que todas las personas
tenemos. Miguel Ehrenbers, artista
multimedia, habla sobre su proceso
de rehabilitacion —interior y exte-
rior— vy de la tecnologia como un
medio para manifestarse.

Juan Junoy nos hace conocer, a
través de su poesia, o que significa
el silencio para los gque no pueden
oir. Los bailarines de Cranknos hacen
caeren lacuenta de gue ladanzano
es para cuerpos perfectos y, que si
el arte no sirve para lograr cambios,
Jpara qué sirve?

Las pinceladas de color quedan
acargodelosartistas de la Fundacion
John Langdon Down, quienes

presentan su obra con la seguridad
gue les da saberse Unicos e
incomparables.

“1>) Alavuelta

de la esquina
(10 de oct.)

A la vuelta de la esquina hay una
tiendita, la parada de camion, una
calleruidosa, nifios jugando... puede
ser cualquier esquina. Lo valioso
—de ésta en particular—es la gente
que habita la cuadra, los vecinos
gue todos los dias se dan tiempo
para ser solidarios.

SOLIDARIDAD con mayuscula
tiene que ver con compartir lo
cotidiano —explica desde una
azotea la poetisa Dolores Castro—,
con ser un projimo y un préximo
para darle una manita a Teresa
cuando aborda el microbus, para
asistir a la mama de Xochitl en las
juntas de padres porque ellanooye,
para fijarse que Lucero llegue bien a
suclasedeinglés...enfin, paracrecer
juntos, en comunidad.

5
> Tender

puentes
(17 de oct.)

Un grupo de jévenes vy adultos
con diversos tipos de discapacidad
integran este mosaico de retos y
respuestas. Hablan abiertamente de
sus necesidades, de como enfrentan
diariamente las barreras fisicas vy
sociales que obstaculizan su vida.

Son nifios, jovenes y adultos,
con impedimentos, motores, per-
ceptuales o intelectuales. Algunos
se esfuerzan por conseguir una
escuela o un trabajo. Quieren salir
sin riesgos a la calle, ir al cine, al
museo, hacer una vida “normal”.

Juntos hacen una reflexidn
profunda sobre cémo tender
puentes para saltar esas barreras y
hacen una invitacién, llena de

vitalidad, a otras personas con
necesidades especiales, para
generar los cambios necesarios Y,
también, a salir a la calle: “No
podemos esperar a que las cosas
cambien para empezar a vivir”.

Vida

independiente
(24 de oct.)

Ser (tiles, productivos y ganar un
salario para satisfacer nuestras
necesidades bdsicas son parte de
las responsabilidades de todo
adulto. Los siete jovenes con
discapacidad intelectual que
participan en este programa no son
una excepcion.

Al paso que les marca su propio
ritmo, estos muchachos van
conquistando una independencia
apoyada y supervisada, pero que
les permite ser ellos mismos.

Miguel Angel, Montse, Laura, Ana
Paula, Adela, Luis Javiery Juan Carlos
nos abren la puerta a su vida
cotidiana. Sus familias, amigos vy
maestros cuentan a través de su
testimonio, cobmoacompafianaestos
jovenes.

"
> ) Ser como soy
(31de oct.)

=5

La obra gréafica de Carmina
Herndndez habla por si misma. Su
apuesta, como artista y como per-
sona, no es por la perfeccion sino
por la vida. No niega nada de lo
vivido, se afirma en su experiencia.
Puede caminar gracias a que se
atrevié a caerse, rie porgue no ha
tenido miedo de llorar. La pardlisis
cerebral ha sido un reto al que
respondio contenacidad, disciplina
y una enorme creatividad. El apoyo
de su familia y la fe de sus maestros
la nutrieron en el proceso.




Educacion para los medios

3 ategia multimedia; esto es, se apoya en .
de diversos medios a fin de desarrollar una te-_.
€on la ventaja que eso significa en términos
dizaje a través de diversos lenguajes. A
Esta integrado por nueve fasciculos impresos,
cinco segmentos de audio y tres de video, una anto-
logia y una guia de estudio. ;

Los contenidos estan estructurados en funcién ’
de medios que le sirven de soporte, aprovechando
sus posibilidades expresivas.

El material se adapta a las necesidades de los -

- maestros, posibilitando su estudio de manera inde- -
§ pendiente, en su centro de trabajo o en su domicilio, *
§ Y'Su uso no requiere de aparatos sofisticados ni de
"un adiestramiento técnico para su manejo. Su sentido
pedagégico queda expresado no solo en el trata-
miento de los contenidos, sino también en el sistema
referencial que mantiene respecto a situaciones y
posibilidades educativas cotidianas.

El paquete multimedia constituye la base de un
Diplomado en Educacion para los Medios que imparte
la Universidad Pedagégica Nacional, en colaboracion |
con el Instituto Latinoamericano de_ la.Comunica-
cion Educativa, la Unidad de Television Educativa (a
travées del Centro de Entrenamiento de Television
Educativa) y Ta Unidad de Telesecundaria, institu-
ciones donde se puede obtener mas informacién al
"respecto.

El precio de venta de este paquete (comprado
en el ILCE) es de $690.00 pesos, equivalentes al
costo de recuperacion del mismo. El Instituto
Latinoamericano de la Comunicacion Educativa, esta
s . ubicado en: Calle del Puente No. 45, Col. Ejidos de

% Huipulco, Tlalpan, México, D.F. Fax. 728 6569.
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Julio Hemnandez Calderon.

Leer a Jaime Sabines es uno de los placeres mas
reconfortantes para el alma y la inteligencia que nos puede
ofrecer la palabra.

Los nifos del Instituto Mexicano de la Audicion vy el
Lenguaje nos dan una muestra de que una buena rehabilitacion
es un puente para llegar a comprender y gozar estos poemas.
Ellos descifran las metéaforas de Sabines y las convierten en
pinturas.

Enhomenaje al gran poeta chiapaneco la obra de los nifios
del IMAL fueron expuestas en la Casa de la Cultura Jaime Sabines.
Hoy Araru reproduce tres pinturas.



Modesta Milén Becerril,

La luna se puede tomar a cucharadas
O COMO una capsula cada dos horas.

Es buena como hipnético y sedante
y también alivia
a los que se han intoxicado de filosoffa.

Un pedazo de luna en el bolsillo

es mejor amuleto que la pata de conejo;
sirve para encontrar a quien se ama,
para ser rico sin que lo sepa nadie

Y para alejar a los médicos v las clinicas.

Se puede dar de postre a los nifios

cuando no se han dormido,

Y unas gotas de luna en los ojos de los ancianos
ayudan a bien morir.

Zaira Mendoza Jiménez.

Pon una hoja tiermna de luna
debajo de tu almohada
y mirards lo que quieras ver.

Lleva siempre un frasquito del aire de la luna
Para cuando te ahogues,

y dale la llave de la luna

a los presos y a los desencantados.

Para los condenados a muerte

y para los condenados a vida

no hay mejor estimulante que la luna
en dosis precisas y controladas ®

LA LUNA; Jaime Sabines

Edliciones CIDCLI/CONACULTA; México, 1990.
llustraciones: Cortesia del IMAL

fotografia de la obra: Jestis Orddrez.




