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EDITORIAL

Las limitaciones de nuestros hijos con necesidades especiales
nos confrontan diariamente con nuestras propias carencias y
limitaciones como padres, nos hacen conscientes de nuestras
diferencias e imperfecciones como personas. Paraddjicamente en
estadiversidad, en nuestras multiples discapacidades, estd también
nuestra riqueza, la que nos hace complementarios, la que nos
acerca unos a otros.

La rehabilitacién, educacion e integracion de cada nifio es una
labor de equipo. Nadie puede solo. Tenemos que aprender a
contar unos con otros.

Necesitamos hacer equipo al interior de la familia; con los
profesionales: los médicos, terapistas y maestros que nos orientan
y los atienden; con nuestros amigos.

Pero hacer equipo no es nada facil, no basta proponérselo, no
es cuestion simplemente de distribuir tareas. Es un proceso que
se construye, con mucha paciencia, a partir del didlogo franco,
abierto, que confronta perspectivas y “verdades” parciales para ir
definiendo la realidad, donde cada uno ha de sentir valorados y
reconocidos sus propios recursos; donde nuestras limitaciones
sonretos, “zonas de crecimiento”; donde los objetivos personales
y profesionales se armonizan y encuentran apoyo en los demas;
donde las decisiones son compromisos comunes y se toman a
partir de un consenso bien informado.

Un equipo es un grupo comprometido y flexible, dispuesto a
reorientar sus prioridades cuando sea necesario. El nifio con
discapacidades tiene un lugar especial, pero no necesariamente
es el centro de la actividad de todos; él también debe contribuir
a apoyar a los otros en la medida de sus capacidades, ¢l tiene
derecho a aportar, a expresar sus necesidades , a conocer las de
los demds para participar.

Hacer equipo nos hace més fuertes.®

REVISTA

PARA PADRES

CON NECESIDADES
ESPECIALES




PREGUNTAN

PADRES

Esta seccidn 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.

iTodos podemos darnos la mano!

AMIGOS POR
CORRESPONDENCIA

Tengo un nifio de siete afios con
problemas de lenguaje, segun el
ultimo estudio presenta una
inmadurez cerebral que le provoca
problemas de lenguaje, aprendizaje,
atenciony percepcion. Deseo tener
comunicacion con padres de familia
que tengan niflos con el mismo
problema que mi hijo, de ser posi-
ble de la misma edad. Creo que las
experiencias de otros padres nos
serdn U(tiles a todos. Nuestros
teléfonos son: 4-08-66 y 4-09-79.
Direccion: Conjunto Habitacional
Celanese Mexicana casa 10-B.

Yolanda Palacios
Coatzacoalcos, Ver.

TIA SIN FRENO

Una sobrina que vive conmigo
tiene hiperactividad y no sé como
manejar sus enojos, No sé qué tanto
exigirle ni qué tanto tolerar. ;Hasta
dénde puede llegar su violencia si
no se le pone un freno?

Ma. Carmen Gonzadlez de Alvarez
Meéxico D.F.

PRADER WILLI

Tengomuchas dudas sobrecémo
se va a desarrollar mi hijo David, de 9
anos, quetiene el sindrome de Pradler
Willi. Quisiera conocer familias que
tengan hijos mayores que David con
este mismo problema.

Lilia Martinez Diaz
México D.F.

PADRES
" RESPONDEN

SINDROME DE
WILLIAMS

La siguiente carta es en respuesta
alapreguntade la Sra. Andrea Gémez
de Puebla, Pue. que aparecicé en el
N°1de ARARU. Vaniatiene dos afios
y fue diagnosticada con Sindrome
de Williams, sin embargo los padres
han pasado por grandes dlificultades
para obtener informacién sobre la
condicion de su nifa.

Acorde con sus requerimientos
especiales su hijita Vania debe ser
sometida a un entrenamiento



especial lo més pronto posible. Es
recomendable que ustedy suesposo
mantengan contacto con médicos y
educadores ya que los nifios con
Sindrome de Williams tienden a tener
necesidades especiales tanto fisicas
como psicologicas.

La Asociacién Mexicana de Pa-
dres de nifios con Sindrome de
Williams estd en formacion y tiene el
apoyo de padres, en la misma
situacién, en el extranjero. Nos
encantaria tener contacto con
ustedes y con padres que tengan
hijos como los nuestros.

Ing. Josefina Davila
Pacifico 517 Depto. C-202:
Col. Candelaria Coyoacan
México, D.F. c.p. 04380
Tels. 618-86-62 (casa)

y 575-58-24 (oficina).

INTEGRACION

Esta respuesta va dirigida a los
papds de Manuel, los sefiores Cruz,
quienes plantearon en el primer
numero de ARARU, sus inquietudes
sobre las dificultades de integracion
de su hijo.

Por mi experiencia puedo
entender lo que vive Manuel. Me
llamo Brenda, tengo 17 afics, voy en
segundo de secundariay uso sillade
ruedas.

Lo mejor que le pueden dar
ustedes, como padres, es valorarlo,
reconocer todo lo bueno que tiene
yver lo que si puede hacer para estar
orgullosos de ¢l, porque de ahi
Manuel va a extraer la fortaleza que

necesita para luchar por su
integracion, pues este es su proceso
y su lucha.

Como padres pueden ayudar a
buscar o crearactividades en las que
Manuel pueda participar con otros
nifios de suedad. Si se trata de jugar
futbol, puede serarbitro o porristao,
Jpor qué no “patear” con lasillao la
mano? Desafortunadamente habra
momentos en que esté solo, esinevi-
table; pero todos, con o sin
limitaciones, tenemos que aprender
a enfrentar la soledad.

Aungue el proceso de integra-
cién depende de nosotros, los pa-
dres son un apoyo invaluable; de
ellos depende que salgamos
adelante y nos familiaricemos con el
mundo exterior. Que perdamos el
miedo de mostrar a los demas que
valemos y que podemos hacer
muchas cosas. Estonos dard la fuerza
para vencer el miedo de acercarnos
a los demas.

Como todo proceso, esto puede
llevar meses o afios, pero lo mas
importante es ver de qué es capaz
Manuel e impulsarlo en sus habi-
lidades, para darle seguridad vy
facilitarle el que se involucre con
personas que comparten esas
habilidades.

Brenda Mesa Robles

;Tiene usted una respuesta para
estas preguntas?; ;Tiene una pre-
gunta sin respuesta?

Escribanos a ARARU:
Tenancalco No. 9

Col. Miguel Hidalgo,

c.p. 14410 México, D.F.

PADRES
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La credencial para transitar y la
solicitud para la obtencién de un

Entre los puntos que incluye esta
nueva ley: los nifios con dis-

;{GUAU! UN NUEVO
PERMISO PARA
VIAJAR

Un perro guia es un amigo
imprescindible: “Es nuestros ojos”,
aseverd Valente Mufiiz Ortiz, maes-
tro universitario, quien encabeza la
lucha de un grupo organizado de
personas invidentes que con-
quistaron, después de muchos
obstaculos, el derecho a viajar
acompafiados de sus animales en
taxis, autobuses, combis, trole vy
microbuses.

El 3 de marzo de 1993 el maestro
Munfiz, yotras 20 personas, recibieron
las primeras credenciales que los
autorizan para usar, acompafnados
de sus perros, el transporte publico
de la capital mexicana; el Unico
transporte al que no hay acceso es el
Metro, debido al riesgo que
representan las aglomeraciones.

El procurador social del Distrito
Federal anunci¢ asimismo que la
fundacién estadunidense EYE DOG
FOUNDATION, consedeen Arizona,
ofrecio donar, a quienes lo soliciten,
un perro guia entrenado. Dicha
asociacion cubrird también el
hospedajey capacitaciénen Estados
Unidos. Ma. Elena Hoyos, directora
del Zooldgico de Chapultepec, en
solidaridad conestamedida, ofrecid
atencion zootécnica especializada
para los perros guia, por parte del
personal médico del zooldgico.

perro guia se hace a través de la
Procuraduria Social del Distrito Fede-
ral: Colima 161, col. Roma,
MéxicoD.F. Tel.264-8773/533-1879
de 9:30-15:00y de 17:30-20:00 horas.

iCADA DERECHO QUE SE CON-
QUISTA ES UNA ESPERANZA PARA
TODOS!

MONTERREY: UN
PASO ADELANTE

El Diario Oficial de Monterrey,
Nuevo Ledn, publicd el 4 de
noviembre de 1992, la LEY DE
INTEGRACION SOCIAL DE DIS-
CAPACITADOS.

Esta legislacion, Unica en la
Republica Mexicana, representa un
avance importantisimo en la
reivindicacion de los derechos de
las personas con discapacidades,
por considerar de “orden publico vy
de interés social” la adopcion de
medidas que favorezcan la
incorporacion social v la realizacion
personal de las personas con
discapacidades.

La nueva disposicion se concreta
en una serie de leyes que abarcan
desde la formacién -através del DIF-
de comisiones multiprofesionales
paralavaloracién de ladiscapacidad
hasta la prestacion de servicios de
asistencia meédica y rehabilitacion,
orientacion y capacitacion familiar,
adaptacion de prétesis y equipo
especial, educacion y recuperacion
laboral.

capacidades se integraran al sistema

educativo general ordinario,
recibiendo, ademas, programas de
apoyo Y los recursos especiales que
requieran. La educacién especial
quedareservada paraaguellos casos
en los que la severidad de la
discapacidad la haga imprescin-
dible.

La recuperacion laboral prevé la
capacitacion para el trabajo, la
creacion de bolsas de trabajo y
centros especiales de empleo asi
como el fomento, a través de
facilidadesy estimulos paraabatir las
barreras arquitectonicas, del empleo
de trabajadores con discapacidades
en las fabricas y oficinas ordinarias.

Sereconoce el derecho de todas
las personas a tener acceso y
facilidades de desplazamiento en
los espacios laborales, comerciales,
oficiales y recreativos mediante la
construccion de espacios arqui-
tecténicos apropiados. Yenun plazo
no mayor de tres afios, se adoptaran
medidas de adecuacidon en el
transporte colectivo.

Esta es una seccién disefiada para
dar a conocer la informacién més
relevante sobre temas relacionados
con ladiscapacidad. Ponemoseste
espacio a su disposicién. Si la
Instituciénala que usted pertenece
esta organizando un evento, nos
interesa saberlo en Arard. Escri-
banos a:

Aranl/Noticias

Tenancalco No. 9;

Col. Miguel Hidalgo;

c.p. 14410 México, D.F.



CONSULTA PARA
EL NEUROLOGO

Mi hijo Ramon, de 14 afos, tiene
parélisis cerebral. Nunca ha sufrido
convulsiones pero siempre hemos
temido que se presenten. Ramoén es
un fanético del Nintendo; nosotros
hemos estimulado su aficion porgue
mejora su coordinacion, ademas de
ser algo que él disfruta muchoy que
comparte con sus hermanos vy
Vecinos.

Una noticia periodisticaen la que
se decia que este juego puede
provocar convulsiones nos alarmo.
. Debbemos prohibirselo?

RESPUESTA

Inmediatamente después de que
salié la noticia a la que usted se
refiere, Nintendo decidié como
medida precautoria, etiquetar todos
sus cassettes conunaleyendadonde
avisa sobre el peligro de epilepsia o
convulsiones SI SE ABUSA EN EL
USO de ese producto. Como no
conozcoasu hijo, sélopuedo darles
una opinién personal, basada en mi
experiencia como meédico neu-
rologo. Si en el dltimo electro-
encefalograma de Ramén no
aparecen anormalidades no tiene
porgue tener convulsiones, pero hay
una serie de medidas que ustedes
pueden aplicar: no le quiten el

CONSULT<RIO

Nintendo sélo tomen la precaucion
de gue cuando este jugando, el
cuarto donde esté la television
permanezca iluminado y que la
distancia entre Ramén vy la pantalla
sea de, por lo menos, un metro y
medio.

CONSULTA AL
PEDIATRA

Tenemos un hijo de diez afios
con deficiencia mental moderada.
Nuestro problema es el mismo que
todos vivimos en el Distrito Federal,
lacontaminacién. Nogueremos imos
de la ciudad por todas las
oportunidades que hemos encon-
trado para gue Fermnando se desa-
rrolle pero a veces pienso que el
plomo que respira puede ser peor
para su cerebro que no tener una
buena escuela. ;CoOmo podemos
saber a qué grado le estd afectando
la contaminacion?

RESPUESTA

Para saber si su hijo estd siendo
afectado por el plomo del medio
ambiente, puede hacerle un analisis
sanguineo en cualquiera de estos
tres lugares:

e |nstituto Mexicano de Neurologia
e Centro Médico La Raza
e Hospital ABC

Aunque los niveles de plomo

en la Ciudad de México han

descendido, es importante tomaruna
serie de precauciones:

e Nolleve alos nifiosalas gasolineras
ni permita que jueguen cerca de
ellas. No permita que su auto tire
gasolina o aceite.

e Sj viven en una zona de tréfico
intenso mantenga las ventanas
cerradas. Si tiene que esperar
transporte, no lo haga en cruceros
de mucho tréfico.

e No permita que practiquen
ejercicio intenso durante las
inversiones térmicas.

* No utilice vajillas de barro cocido
a baja temperatura para cocinar o
almacenar alimentos; tampoco use
platos de ceramica si el barniz o la
pinturaempleados ensu decoracion
contienen plomo.

e Verifique que los juguetes de sus
hijos esten pintados con materiales
no toxicos.

e Siustedvaapintarodespintaralgo
utilice materiales sin plomo y no lo
haga cuando los nifios estan cerca.
e No fume. Si lo hace, evitelo en
presencia de los nifios y en el
automavil.

e No ingiera alimentos cerca de
donde hay tréfico y vientos fuertes.
e Evite comer productos enlatados.
e Mantenga fuera del alcance de los
nifios todo tipo de productos que
contengan plomo (gasolina, cos-
méticos, tapas pintadas, tintas de
colores, etc).

Neurdlogo: Dr. Adalberto Gonzélez
Astiazaran
Pedliatra: Dr. Eduardo Palazuelos Rendon




En el desarrollo integral de los nifios con necesida-
des especiales participan, desde padres e integrantes
de lafamilia hasta una serie de profesionales que incluyen
meédicos pediatras de diversas especialidades, tera-
pistas, psicologos y maestros.

Las dificultad de comunicacion entre padres y espe-
cialistas puede entorpecer y retrasar este desarrollo
integral. ARARU entrevistd a tres padres y tres especia-
listas para ver como han vivido, unos y otros, este
proceso.

HABLAN LOS PADRES:

Antoine Barrois, padre de Danny (quien nacio
prematuramente), después de dos meses y medio de
batallar en hospitales por la sobrevivencia de su hijo,
recibi® un bafio de agua helada cuando el primer
neurdlogo consultado emitié el siguiente diagnostico:
“el nifio no ve, no oye, tiene pardlisis cerebral casi total;
estd tan mal que la terapia le servira de poco. Ustedes
como padres si deberian llevar una terapia”.

“ Afortunadamente miesposa Maureen es especialista
en educacion de nifios con problemas neuroldgicos y
se dio cuenta que Danny percibia sonidos y luces.
Gracias a unos amigos supimos de un centro de
rehabilitacion en Cuermnavaca. Alli llevamos a Dannyy el
nifio fue valorado y tratado: a los tres afios y medio
camindy fue encauzado a diferentes terapias que le han
permitido integrarse a la escuela, aprender a leer, a
escribir, a usar la computadora, y lo mas importante: a
darse a querer”.

Para Antoine el proceso de comunicacion e
interaccion fundamental es el que se da con los padres
yhermanos. “Lapaciencia, laentrega para ver que tuhijo,
si bien lentamente, se va abriendo como una flor. Esto
te da aliento y fuerzas para seguir adelante”.

Marita, maestra, mama de Karin, tuvo gue pasar por
largos periodos de incertidumbre y por diferentes diag-
noésticos, tanto de médicos mexicanos como norte-
americanos. “Mis familiares me recomendaban tratar a la
nifiaen Estados Unidos. Alld me dijeron cosas semejantes,
igualmente incomprensibles, peroeninglésyendodlares.

CONTRO

A

“Hasta que encontré un neurdlogo muy bueno
quemedijolaneta: es unadisfunciény me recomendd
el lugar adecuado para ayudar a Karin”.

Antoine y Marita comparten el haber tardado
mucho (la incertidumbre hace mas largo el tiempo
real) en encontrar el camino adecuado para el
desarrollo motriz de sus hijos. En el caso de Bety
Casillas, el problema no se hizo evidente hasta que la
nifia empezo a convulsionar a los tres afos. Ella no
tuvo orientacion oportuna sobre el tipo de escuela
que le conveniaasunifa. Cincoescuelas tradicionales
le cerraron las puertas: “eso se dice ahora facilmente,
pero fue un verdadero peregrinar hasta encontrar el
sistema que mas convenia al problema de Bety
(deficiencia mental leve): la escuela Montessori. En
este tipo de escuela la nifia ha avanzado
notablemente, pues alli se respeta a los nifos, se les
hace un seguimiento psicolégico, buscan la
comunicacion entre padres y maestros”.

HABLAN LOS PROFESIONALES

Para el Dr. Adalberto Gonzélez Astiazaran, neurdlogo
pediatra del Desarrollo Integral de la Familia(DIF), existen
problemas inherentes al paciente mismo, a los padresy
al gremio.

“Los primeros se refieren a la dificultad de dar un
diagndstico certero cuando los nifios sonmuy pequefios.
Los padres quisieran que se les diera pronta y
precisamente; pero cuando se trata de problemas
neuroldgicos serios, cuando quedan involucradas varias
funciones cerebrales superiores, no se puede dar un
prondstico exacto. A veces tenemos que dejar pasar
meses enteros en espera de indicadores claros como
retrasos en el desarrollo del lenguaje o en el proceso de
locomocion.

“Los neurdlogos pediatras tenemos que tener muy en
cuenta que los padres, ante una situacion de gravedad,
pasan por varias etapas antes de obtener lucidez, no
intelectual, sino emocional. Primero sufren un proceso
de negacioén, después pasan por culpa”



JErTIDO

¢ Congué tipo de padres es mas dificil establecer una
buena comunicacién? “No con los que tienen un pro-
blema més grave. A veces es mas dificil el padre de un
nifio sano que no se ha enfrentado a la adversidad, vy se
angustian con un nifio que tiene un espasmo de sollozo
o convulsiones febriles. Tampoco es mas facil el padre
culto. Hemos tenido padres analfabetas con lucidez
impresionante, capaces de manejar la condicion de su
hijo con maestria”.

Después de la sacudida, las parejas se refuerzan ante
la realidad dura o se debilitan.

“Cuando vemos que la pareja persiste en la negacion
del problema, les recomendamos consultar otros
especialistas. Es muy sano buscar otras opiniones, siem-
prey cuando el procesono se quede en lablsqueda de
los por quéy se hagan a un lado los como o los modos
de sacar adelante al nifio”.

Elsa Arrieta, psicologa clinica, especialista en el
tratamiento de nifios en proceso de rehabilitacion
ortopédica, ha tenido un experiencia muy rica en la
comunicacioén con padres.

Para ella la dificultad mas grande estd en que, si bien
los padres piden ayuda, “ellos saben que tu no estas
viviendo lo mismo que ellos y se preguntan, ;qué tanto
se va a poder poner esta sefiora mis zapatos? Por eso es
bdsico primero establecer confianza. Trato de trabajar
con los dos miembros de la pareja. Generalmente las
Quevansonmamas. A los papas los tengo que convocar,
y en algunos casos las esposas mismas los ahuyentan,
son como mamas gallinas. Cuando logro que asistan
trato de hacerlos més conscientes de lo importantes que
Son COMO apoyo.

“En la instituciéon donde trabajo organizamos
convivencias con los padres, y terapias familiares breves
para facilitar la comunicacién entre padres e hijos y entre
hermanos. Nos importa mucho que los padres no
desarrollen una interaccién simbidtica con el nifo
afectado, que los encaucen en la escuela (pues muchos
padres con poca preparacion consideran gue su nifio
no puede ir a la escuelad); incluso les ayudamos para que
instituciones publicas o privadas les abran las puertas”.

CARMEN
CORTES

Eduardo Olvera, fisioterapeuta, -especializado en
neurodesarrollo cononce afios de experiencia, considera
gue muchos de los problemas de falta de comunicacion
oportunay eficaz entre padresy especialistas se generan
cuando los pediatras tienen poco entrenamiento para
detectar problemas neurolégicos. “Muchos padres traen
por primera vez a su nifio a fisioterapia a los dos o tres
afios, cuando ya hay una serie de patrones incorrectos
de movimiento.

“En cuanto a la comunicacién con los papds, a veces
hay dificultades porque ellos quieren saber con precision
cuandova a caminar, cudndova a poder hacer tal o cual
Cosa, Y No es posible ni realista darles una respuesta.

“Nosotros tenemos que tener muy presente cuél es la
etapa del proceso que estan viviendo en cuanto a la
aceptacion de la condicion del hijo.

“Otra dificultad es atraer al padre; vienen de dos a
tres papas por cada diez nifios, y es muy importante que
aprendan a cargara su bebé, que sepan alimentarlo, que
jueguen con él. Los papads, por lo general, vienen a la
primera cita y después se desaparecen.

“Trato de ayudarme también con los hermanos.
ensefidndoles cémo mover a su hermano cuando hacen
ciertas actividades placenteras para ambos.

“Una etapa del desarrollo en que es muy importante
que los padres no interrumpan la terapia es la
adolescencia. A veces se sienten desanimados, no ven
avances Y sus hijos se rebelan a venir. En esa parte del
proceso para mi ha sido muy gratificante que los
adolescentes se sientan amigos mios y me pidan apoyo
para aprender a ser mas independientes.

“Serfa deseable, para mejorar la comunicacion con
los padresy ser mas eficaces y oportunos enel tratamiento
que los especialistas mantuviéramos una comunicacion
estrecha” ¢




EL QUE ESPERA
DESESPERA
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La inquictante historia de un médico que va al doctor

En la madrugada comencé a sentir un pequefio dolor
en el vientre, a medida que el tiempo transcurria
aumentaba su intensidad. El dolor era difuso, no me era
posible localizarlo, y como en estos casos uno, como
médico, tiene siempre “buenos pensamientos” lo
catalogué de inmediato como “peritonitis”.

iJesus, qué contratiempo!; jmira qué peritonitis, con
el trabajo que tengol!

Bueno, pensé recobrando el optimismo, total me
operoy en dos o tres dias estaré lista para seguir la lucha.
Me levante de la cama, me vestiy llamé a uno de mis hijos
para que me acompanara al hospital ya que seguro, este
dolor, merecia una operacion. Al llegar al sanatorio
preguntamos por URGENCIAS. Toqué la puerta.

Mucho rato después abrid una enfermera mal
encarada, tallandose los ojos.

Cometi la imprudencia de despertarla; aln asi,
expuse mi problema.

- ¢Qué no sabe que hay que traer su expediente?-,
contestd despectivamente.

€
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- No lo tengo-, respondi asustada.

- Pues que se |o hagan, vaya a tal parte-, ordeno.

Sumisa y obediente me dirigi al lugar indicado. Una
secretaria muy jovencita y de buen ver platicaba
entusiasmada con uno de los médicos residentes

- Un momento-, dijo.

Elmomento fue larguisimo, asi que volviainterrumpir.

- Ya le dije que un momento-, replicé irritada. Dejo
su charla y se acerco.

- jSu credenciall-, ordend, extendiendo la mano.

Revolvi mi bolsa y saque un montdn de baratijas sin
encontraria; por fin, dentro de Ia libreta de direcciones,
la hallé.

Mientras tanto la muchacha no dejaba de tamborilear
conlos dedos detras de laventanilla. Revisé lacredencial
con cuidado, al tiempo gque me observaba y analizaba
ese pedazo de plastico con sumo cuidado.

Para corroborar que, en efecto, era yo la duefia me
pidio, con voz de trueno, mi Ultimo recibo de pago.

- No lo traigo, dije-, en medio del dolor, ;cémo iba
a pensar que me lo iban a solicitar?

- Pues lo siento pero no podemos darle sevicio sin
ese requisito-, me contestd con una voz cada vez maés
contrariada por hacerla perder su tiempo e interrumpir
su platica. Mi hijo se ofrecié para irarescatar los papeles
ami casa. Cuando regresé tuve gue llenar las 500 formas
respectivas que incluyen edad, estado civil, dolencia,
razon por la que se solicita la consulta, etc., etc., etc.

La sefiorita apunté con el dedo hacia una sala de
espera donde me mando a sentar. No supe dénde, ya
que no habia un solo lugar vacio.

La molestia (la mia) era cada vez mas fuerte, y me vi
obligada a presionar mi vientre mientras daba pasos por
el corredor tratando de calmarme en lo que llegaba mi
turno.
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Pasé el tiempo v la puerta de salvaciéon permanecia
cerrada. Volvi a tocar. Sali6 otra enfermera; ya habia
cambiado el turno. Resultd igual, aunque recién llegada,
ya venia con un humor de los mil diablos.

- Tiene que esperar su tumo-, rugio mientras cerraba
la puerta y me dejaba con la palabra en la boca.

Desesperada, segui gastando el piso del corredor.
Volvi a tocar.

- Sefiorita, tengo un dolor fuertisimo, ya no aguanto

- Ni modo ¢ qué no ve que hay mucha gente”?

Efectivamente, aquello era un gentio, pero mi dolor
era individual y era enorme.

De pronto se acercd una sefiora y me ofrecio una
pastilla.

-Témese esto; el otro diayo senti un dolorigual y con
esto se me quito.

Escéptica, peroenel colmo de la desesperacion, me
la tomé sin agua.

Poco a poco me senti mas relajada y el dolor
desaparecioé. Media hora mas tarde decidi no esperar
mads, ¢ para qué?; estaba por retirarme cuando escuché
vocear mi nombre.

Justo cuando iba a salir por la puerta de cristal del
hospital escuché una serie de improperios en contra de
las personas que no pueden esperarse ni un momentito

SR

para que las atiendan. Eran las seis de la mafiana cuando
un dolory un mal auto-diagnéstico me llevaron al hospi-
tal. A las doce del dia apenas iba saliendo de
URGENCIAS.¢

SALA DE—
ESPERA

Caricaturas: D.G. Luis Marquez Moreno
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Treintay dos afios de aprendizaje
y de amorosas experiencias han
tejido cuidadosamente -con sus
dosis de felicidad, dolor, aciertos y
equivocaciones- una forma de ser
padres de hijos con discapacidades.

Carmelina Ortiz Monasterio de
Molina es madre de Beati, una mujer
con paralisis cerebral que comparte
la vida con una decena de hermanos
y 13 sobrinos.

A lo largo de toda su existencia,
tal como sucede con otras familias
en circunstancias parecidas, la
blsqueda de informacién siempre
escasa, la toma de decisiones
dificiles, el optimismo a prueba de
bombas de Carmelina, una gran
fuerza interior, una buena dosis de
equilibrio en las acciones Yy rutinas
familiares y mucho amor han sido las
bases sobre las que Beati ha podido
construir su propia independencia.

¢Cual es la primera reaccion?

Puesto que nunca habia estado
cerca de personas que tuvieran este
problema, lo cierto es que no me di
cuenta sino tiempo después de que
Beati habia nacido. Si me empecé a
preocupar cuando observaba que
no se sentaba a la edad en que
supuestamente debia haberlo hecho,
y asi se lo dije al pediatra. Pero
también era cierto que Gaby, mi hija
anterior, se habia tardado mas de la
cuenta porque, como eran tantos
hijos, no me daba tiempo para
levantarla y estimularla todo lo que
hubiera sido necesario.

Soy de un caracter optimista, de
modo que cuando me decian que

"‘armelina

Una mama con muchas

DOLORES
CARBONELL

horas de vuelo

no me preocupara me quedaba un
rato tranquila. Lo primero que
recuerdo que me llamo la atencion
fue, que Beati no fijaba la vista,
cuando otros bebés de suedad s/ lo
hacian y decidi consultar a otro
pediatra. Queria oir una opinion dis-
tinta, no pasaria mucho tiempo para
que escucharamos, por primera vez
las palabras parélisis cerebral. Enese
momento senti que me ponian una
losa de marmol sobre los hombros y
en ese mismo instante comenzo la
busqueda.

¢Hubo, entonces, una actitud
positiva?

Pensédbamos que entre mas
hicieramos, mds contribuiriamos a
luchar contra el problema. Ademas,
en cuestion de optimismo a Dios se
le paso de cucharadas conmigo.
Llegoinclusohastaaserilusa, ¢ verdad
Beati? Suelo apostarconellay pierdo.

Lloré mucho. Eldoloreraenorme.
No sabia nada de esto y comencé a
buscar informacion en todas partes,
también descubri el tabu: la primera
vez que hablé de ello en una
pequefia reunion, dos amigas de
toda la vida me dijeron que ellas
también tenian un problema similar,
y jyo no lo sabial

¢Cudl ha sido el papel del padre,
de la pareja, en estos afnos?

En mi caso ha significado un
apoyo absolutamente definitivo. El
no es un optimista como yo. Es un
hombre inteligente, culto, buen pa-
dre, nos complementamos en

multitud de cosas: €l es sensato, yo
insensata la mayoria de las veces,
completamente loca, comome dice
Beati. El me ha apoyado en todas y
cada una de mis locuras, locuras de
amor en el sentidlo de buscar cosas
para nuestra hija por todos los
rincones. A veces lo hizo incluso sin
estar totalmente de acuerdo.

¢ Cual es, sequn su experiencia, la
terapia mas efectiva?

las terapias adecuadas son las
que no agreden ni al matrimonio ni
a los hijos. Ese hijo con pardlisis ce-
rebral debe ocupar el espacio, el
lugar y el tiempo de cualquier otro
hijo.

En ese compartir con toda la
familia, ¢a qué acomodos con-
dujeron las nuevas circunstancias?

A todos nos costo trabajo. Pero
con una buena actitud familiar y la
cucharada de optimismo que se le
paso a Dios, hemos sido felices.

Beati ha enriquecido nuestra vida
familiarmuchisimo. Nos haenserfiado
valores, como lo maravilloso que es
poder comer solo.

En formas distintas, estos asuntos
afectan a toda la familia. Muchos
aspectos sonpositivos, perotambién
existen otro tipo de consecuencias.
Por efemplo, yo siempre he sentido
que le debo tiempo a Marta, Ia hija
que sigue de Beati, por el tiempo
que le dedlicaba a las terapias y a
ella. No supe equilibrar, y esto suele
suceder porque no es un problema
facil: es como un dolor clavado que,
aunque quieras olvidar, siempre estds
consciente.

Siempre se corre el riesgo de
sobredosificar con terapias a un hijo
con discapacidades. En este punto
mi aprendizaje y recomendacion a
todos los papds es que demos a las
terapias el espacio que les
corresponde, cuidando siempre de



los otros hijos, vigilando que la pareja
nosesientarelegada, que todo tenga
su lugary su tiempo. Ello redundars,
en bien de toda la familia.

¢Es un problema de falta de
aceptaciéon?

En la medida en que uno es
aceptado por los que le rodean, en
esa misma medida serd capaz de
aceptarse a uno mismo y al mundo.
Es precisamente eso lo que ha
influido en Beati para ser una per-
sona segura de simisma. Siempre he
sentido que se acepta con su
problema, lo que desde luego no
significa que le guste tenerlo.

Ante ese respeto porla libertad y
capacidad de decision de la per-
sona con paralisis cerebral, ;cémo
suelen comportarse los médicos?

Hace poco Beati le reclamé al
suyo que no se dirigiera @ mi, que
recordara que tiene 32 afios y que
todo lo que tuviese que decir hiciera
el favor de decirselo a ella.

Esta desviacion en la comu-
nicacion del médico hacia los pa-
dres y no hacia el mas interesado es
comprensible. Yo misma cometo
esos errores en la Asociacion en Pro
de Personas con Pardlisis Cerebral
(APAC); convivir con Beati -que es
para mi la pauta més importante y la
mejorconsejeraparalavidaen APAC-
ha sido la mejor forma de aprender
quenoesgratoserignorado siempre,
o considerado sélo como escucha.

En este caminojuntos, ; cémo han
resuelto el asunto dela educacién
de su hija?

Hace un parde dias platicébamos
lo doloroso que fue para ella no
haber sido aceptada en la escuela
con sus hermanos. En nuestro caso,
mi mama encontré que una maestra
amiga suya habla estudiado pro-

blemas de lenguaje, y como Beati no
habla, pudo ensefiaros montones
de cosas.

¢Cudles han sido, para usted, las
decisiones mas dificiles de tomar
en estos anos?

La mas dificil fue la de separamos
de Beati, cuando decidimos que lo
mejor para ella era irse a los Estados
Unidos cuatro largos afnos, debido a
que encontramos una oportunidad
para que nuestra hija asistiera a una
escuela y conviviera con una per-
sona que practicamente habia dedli-
cadolavidaaeste tipo de pequerios.

¢Luegovinolarelacion con APAC?

Siy fue importantisimoennuestra
vidas, encontramos un buen am-
biente y una terapia de calidad.
Una terapista le disefié una tabla
para comunicarse ain mejor que la
norteamericana y con ella pudo rea-
lizar sus estudios de preparatoria.

¢Como han cambiado las cosas ?
¢Diria que el arsenal con que se
cuenta es un poco mas nutrido
que el que estaba a sudisposicién
hace 30 anos?

Lo que ha ocurrido es una mejora
en la actitud. Nos abrimos a hablar
mas de nuestro problema, esto nos
une y nos permite compartir logros
y experiencias, dolores e inquie-
tudes, informacion y posibilidades.

Carmelina Ortiz Monasterio sabe
gue dos ingredientes son indispen-
sables para sobremontar la cima que
le toca subir a toda familia en estas
circunstancias : locuras de amor que
pueden cometerse todos los dias y
entodos lostamafiosy paraequilibrar,
sabiduria para dar a ese hijo con
discapacidades el espacio, lugar y
tiempo que se daalos otros miembros
de la familia.

La férmula no siempre ha sido
perfecta, pero si ha permitido
descubrir caminos para contrarrestar
la adversidad, evitar el encierro y la
inmovilidady, sobre todo, para seguir
hacia adelante.®

Carmelina y Beati,
juntas desde

el principio

e Fotografia: Cortesia de
' Carmelina Ortiz
Monasterio




"La vista se me nublo, perdi toda
sensacion, las voces se escuchatban
lejanas, los colores perdieron su
brillo, surgié una amnesia que
prevalecié varios dias y, derepente,
la primera pregunta: ipor qué a
mi?"  Es asi como los padres des-
criben su reaccién al escuchar, de
parte de un profesional, que su hijo
tiene una discapacidad.

Se sufre un impacto, un chogue
tremendo; sobreviene un dolor
profundo cuando llega la revelacion
de que ese hijo no podra llegar a ser
Jjamas como nosotros pensabamos.

Estas reacciones psicosomaticas
actian como mecanismo de defen-
sa; un proceso inconsciente que
protege de la ansiedad, el dolor, la
culpa o verguenza a los padres del
nino con necesidades especiales.

El diagndstico del profesional
repercutird en la estructura de la
familia y en la personalidad de la
pareja. La manera en que un
profesional da ese diagnostico
afectaré la relacion de los padres en
torno a su hijo con discapacidades,
a sus demdas hijos, su familia y la
sociedad.

Es tan importante la manera en
guese daundiagnostico que durante
una reunién de expertos en
educacion especial celebrada en
Paris, en 1979 organizada por la
UNESCO , se establecio:

IMPACTO

DEL DIAGNOSTICO

DRA. ANA
I.A'I"API

“Unavez que se diagnostique una
discapacidad, los hospitales, o
aquellos responsables del diag-
nostico tienen que proceder con
claridad para explicar a los padres la
condicion de su hijo. La manera en
que esto se haga es determinante
para el desarrollo posterior de la
relacion padre-hijo y merece, a todo
nivel, la mas seria consideracion; ya
que |os padres son el recurso mas
importante que tiene el profesional
para el tratamiento del infante”.

El profesional debe elegir el sitio
y el momento adecuado para dar el
diagnostico: unlugar donde lapareja
y el especialista puedan sentarse a
dialogar sin interrupciones ni
distracciones. El diagnéstico debe
comenzar con la verdad: la verdad
que se observa en ese momento y
enfatizargue el nifionecesitardayuda,
atencién y el amor de sus padres
para lograr un mayor desarrollo.

El profesional serd responsable
de sefialar a los padres los recursos
existentes parasacaral nifioadelante.
Nunca se debe decir, “No hay nada
que hacer”, ésto sélo paralizaré a los
padres y les creara angustia.

A la revelacion del diagnoéstico
debe seguir una serie de indica-
ciones practicas sobre los contactos
gue deberdhacer lapareja paradarle
estimulacién temprana u otro
tratamiento oportuno a su hijo.

Asimismo, es importante orientar
a la pareja con respecto a lugares
donde puedaentraren contactocon
otros padres con guienes compartir
un reto semejante.

El profesional debe estar
preparado para responder, cuantas
veces seanecesario, las dudas delos
padres. Es importante recomendar
material de lectura que la pareja
pueda consultar paraaclarardudas o
adquirir mayor informacion en tomo
a la condicién de su hijo.

Esextraordinariamente arriesgado
dar prondsticos negativos; casi todos
los padres pueden hablar de
diferentes diagndsticos que no se
realizaron pero gue causaron un
efectoemocional negativo muy serio.

Porotrolado, el diagnosticoafecta
la relacion de pareja; el especialista
debe considerar el desajuste en la
personalidad gue sufriran los padres.
Los miembros de la pareja entrardn
en crisis y la relacion entre ambos
cambiara. Segun una encuesta
realizada por la Secretaria de Salud
en 1981, el 71 por ciento de las
parejas con niflos con disca-
pacidades estan separados.

Para que los padres que tienen
nifios con necesidades especiales
lleguen a una aceptacion realista y a
un equilibrio afectivo y funcional es
necesario el apoyo de los expertos
con los gque trabajan.



(4 1. El pediatra,
neurélogo o gene-
tista que da el
diagnéstico debe

indicar los recursos disponibles para
ayudar al mejor desarrollo del nifio.

2. El profesional no debe hacer
prondsticos negativos aventurados
ni excesivamente optimistas, su
impacto emocional es muy serio.

3. Debe recomendar a otros
profesionales para que seencarguen
de darestimulaciontempranaal nifio.
Es importante sugerir a la pareja
integrarse a algln grupo de apoyo
para padres. Por experiencia he
comprobado que la orientacién
grupal tiene grandes ventajas sobre
la orientacién individual.

4. El ideal es darle a la pareja
orientacion lo més pronto posible;

revisar continua y conjuntamente
los problemas précticos, division
de funciones, clarificacién de
sentimientos y formas de comu-
nicacién. Para esto debe haber
profesionales preparados; pero
también el grupo debe incluir, “pa-
dres preparados”; parejas que han
vivido esta particular e intrans-
ferible experiencia: elretodetener
un nifio con necesidades espe-
ciales.

Las cualidades que debe reunir
un “padre preparado” para
participar en la terapia de grupo
incluyen la libre expresion de
sentimientos y confusiones
emocionales y cognoscitivas,
discrecién en torno a los
sentimientos de los otros padres,
empatia, respeto, actitud de
escucha, receptividadyunabuena
percepcion de cada caso per-
sonal.

Los profesionales involucradosen
dar a conocer a los padres de un
nifio con necesidades especiales el
diagndstico deben tener clara
conciencia de la responsabilidad
que ello implica, ya que el proceso
de orientacién y reeducacion de los
padres eslo que finalmente llevard al
conocimiento de los pasos que la
pareja tendrd que seguir y de los
contactos que deberd buscar.

Es soélo a través del trabajo
conjunto entre profesionales y pa-
dres que podremos alcanzar un
futuro mas digno y més feliz para las
familias con necesidades especiales ¢

Obra gréfica de Remedlios Varo
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a través de la

FACULTAD DE

LA UNIVERSIDAD
INTERCONTINENTAL

Verano del 93

INSTITUTO DE
DOCENCIA E
INVESTIGACION EN
COMUNICACION

PEDAGOGIA

Anuncia la apertura de cursos para la 6a genracién de la
MAESTRIA EN EDUCACION ESPECIAL
-Reconocdimiento Oficial SEP No. 00922619 con fecha 23 de
junio de 1992.

Objetivo General de la Maestria:

Formar profesionales para detectar y evaluar las habilidades
de personas con deficiencia mental o problemas de
aprendizaje, y en base a esto, disefiar y aplicar programas
psicoeducativos que permita la integracion de esta poblacién
a su ambiente mediato e inmediato.

Dirigido a : Profesionales de la educacién y la salud.
Inicio de tramites de ingreso: mayo a julio de cada afio.
Inicio de cursos: agosto de cada afio.

Mayores Informes: Universidad Intercontinental
Teléfonos 5-73-85-44; 5-73-86-68; 5-73-87-57; 5-7389-06
extensiones : 1130 y 1131

FAX: 655-15-43.

I.LD.I.C.H. HUMANA,S.C.

EL 1.D.L.C.H.,S.C.

Ofrece su curso de capacitacion para Docentes y Especialistas
en el Sistema Multisensorial Simbélico; una alternativa mexicana
en el campo de la Educacion regular y especial, producto de la
investigacién de la Profra. Susana Alardin Gonzélez.

El curso incluye la obra completa (6 tomos), y est4 dirigido a
educadores, maestros, pedagdgos, psicélogos, terapéutas y
especialistas interesados en la educacién y en los problemas de
comunicacién humana.

Fecha limite de inscripcion: 25 de junio.
Horario:Lunes a viernes de 9:00 a 15:00 horas
Informes: Lunes a viemes de 9:00 a 14:00 hrs. y de 16:00 a 19:00 hrs.
Teléfonos: 3-52-43-30 y 3-52-63-04 Fax: 5-61-36-72

“COMUNICARSE ES VIVIR”
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paciencia se construye...
con paciencia

Todos nos creemos capaces de tener
paciencia, de atender a los demas, ser
condescendientes, amables, hasta carifiosos
y bien dispuestos a cumplir los deseos de los otros,
siempre que estos deseos no interrumpan violentamente
nuestro bienestar, y que esta interrupcién no sea
constante.

Nuestra capacidad de paciencia tiene compli-
caciones cuando no se trata ya “de los demas”, sino
concretamente de satisfacer las necesidades especificas
de alguien que tiene nombre, presencia, permanencia
ante nosotros, y por si esto fuera poco, un ser al que
amamos. Si no lo amaramos no seria quizd tan compli-
cado, y sobre todo no constituiria propiamente un
problema.

El amor es paciente, si, y la dulzura de la sabiduria
debe regir nuestras acciones, pero esto se borra de
pronto ante el recuerdo de cémo perdimos la calma y
subimos el tono de voz hasta la destemplanza y con la
desesperacion que tanto se parece a la ira.

La dulzura de la sabiduria debe regir nuestras accio-
nes. ¢Clal dulzura?, ;cudl sabiduria? jNo hubo dulzura
algunal j¥ no se puede saber siquiera cudntaimpaciencia,
cuanta violencia guarda cada quién! ;Qué sabiduria
puede existir con las raices en el aire?

Sinembargo, elamor persiste, y también lanecesidad
de recomenzar en la conquista de la paciencia.

DOLORES
CASTRO

¢Puede alguien
mostrarse siempre
bondadoso, afa-
ble, pacifico, ale-
gre, precisamente j
con la persona que f ﬁt
mas angustiosamente se lo solicite? y, mas aln, ¢se
puede ser paciente con uno mismo?

Quiza este camino estrecho sea el primero que
debamosrecorrer. Si, reflexionar es necesario, yadquirir
concienciadel terreno que pisamos. La palabrahumildad
proviene de humus, tierra. Conocer nuestras propias
limitaciones es indispensable para tener una buena
convivencia.

“Solamente una vez venimos a vivir en la tierra”, dice
un poema de |os antiguos mexicanos. Esta tierra debe
ser habitada de manera inolvidable, placentera hasta
donde esto sea posible; en este propdsito la paciencia
tiene un pequefio papel, esapenas un peldafio de amor,
perosiéste falta, sisesuple coniraconstante oviolencia,
se puede llegar al odio mismo.

¢ Como podria reconquistarse la paciencia? Paso a
paso, cada vez, empleando algunos elementos que le
son indispensables: la buena comunicacién, el ponerse
enellugar del otro, elhumor, el perdonar, el perdonarse.

Siaveces es dificil vivir con uno mismo, es imposible
Vvivir por otro. Siempre es importante y fecundo vivir con
el otro, respetarlo, responder a su llamado, atender sus
necesidades con ingenio, creatividad, alegria.




Una persona que requiere atencion mayor, necesita
que le cedamos parte de nuestro tiempo y, podemos
hacerlo mecénicamente, o bien poniendo en ello toda
nuestra buena voluntad y nuestro arte de vivir. ;Por qué
no hacerlo asi, con arte?

La reflexion anterior es legitima, porque la paciencia
después de una practica constante puede ser la base
para cualquier forma de convivencia, pero sobre todo
para alcanzar otros de los elementos indispensables en
el amor: generosidad, buena voluntad, constancia.

La constancia en ser pacientes ha de constituir una
disciplina en quien la practica, y en el curso de su
practica también aprende quien la recibe. Asi se
establecera una comunicacion ideal, y cada vez que
ésta se rompa se ha de restablecer inmediatamente.

El otro aprendizaje en esta experiencia es el de la
inutilidad de lamentarse por un sentido de culpa
inmediato a la pérdida de paciencia. Las pérdidas
deben recuperarse y las debilidades ser olvidadas y
corregidas por el camino de buscar la fortaleza. Las
debilidades brillaran después como las piedrecitas que
brillaban a la luz de la luna por el camino que se habia
recorrido, para reconocerlo después, tal como nos
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llustraciones: D.G. José Antonio Garro.

contabanel.  cuentoinfantil. Nuestros errores también
pueden ersenamos mucho. Todo es aprendizaje en
esta vida, a condicidn de que de veras queramos
aprender, ;Y quién no quiere aprender?

El aprendizaje mas doloroso, pero el més iluminador,
en esta vida es el amor. Nunca puede uno arrepentirse
de haber aprendido asi. Todo vivir significa un esfuerzo,
doloroso a veces, pero mediante el amor es siempre
satisfactorio.

El dia de una persona que ha decidido acompafiar a
otra resulta a veces agobiador, pero su esfuerzo
resplandecera pleno de significacion. Encontrar
significacion o sentido a la vida es tanto como seguir
perteneciendo al mundo de los cuerdos y sensatos, de
los que no han perdido completamente la razdn.

Vivirconunadisfuncion puede acrecentar lasabiduria,
la riqueza humana. Acompafiar a una persona que la
tiene es una tarea que el amor puede iluminar de tal
manera gue resulte una experiencia enriquecedora,
inolvidable. A pesar de que a veces la paciencia
sucumba al deseo de hacer més de lo que podemos.
Siempre es posible reflexionar y tomar el verdadero
camino.® g
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¢QUE LE PIDEN LOS EXPERTOS A LOS PADRES?

Seguramente ustedes y su hijo
han estado en contacto con varios
profesionales en las diferentes areas:
medicina y salud, educacion,
habilitacién fisicayservicios sociales.
Es, ademas, frecuente que estos
profesionales cambien conforme
avanza el tiempo vy el desarrollo de
su hijo. Sin embargo, cualquiera
que sea la especialidad del
profesional gue visiten vy el tipo de

B tastomo o enfermedad que pa-
g dezca su hijo, es importante que se

establezca una verdadera alianza
entre ustedes Yy el profesional; que
ambos obtengan del otro la
informacién que necesitan para lograr
los mejores resultados posibles con
su hijo.

Con frecuencia, los padres se
convierten en verdaderos expertos
en la enfermedad o trastorno del
nifio. Poseen, ademas de los co-
nocimientos gque puedan adquirir a
través de lecturas, estudios y
consultas, la invaluable experiencia
de convivir con su hijo todo el dia
y todos los dias. Por su parte, los
profesionales tienen, ademds de los
conocimientos técnicosy cientificos
de su especialidad, la experiencia
de haber trabajado con otros nifios
en condiciones similares y ayudado
a otros padres como ustedes. Y
pueden, sin duda, ayudarlos de
muchas maneras. Tengan siempre
presente que el objetivo de cualquier
consulta o visita a un profesional es
AYUDARASUHIJO. Acontinuacién
damos algunas sugerencias que
pueden facilitar el logro de este
objetivo al tratar con profesionales.

APROVECHAR
AL MAXIMO
LA ENTREVISTA
CON SU DOCTOR

COMO

1. DEFINAN CLARAMENTE LO
QUE ESPERAN OBTENER

Usualmente los padres
acuden a un profesional por
recomendacion o referencia de
alguna otra persona, incluso de
algln otro padre de familia, y por
tanto tienen ideas respecto a lo
que esperan obtener parasu hijo.
Es importante que expongan
claramente estas expectativas al
profesional que visitan, a fin de
esclarecer las posibilidadesreales
de gque sus objetivos se cumplan,
0 qué pueden esperar de la
intervencion del profesional. Esto
evitard que se presenten mal-
entendidos v falsas esperanzas
que dan lugar a desilusiones
dolorosas o fricciones inne-
cesarias.

2. MANTENGAN UNREGISTRO
DE TODA LA INFORMACION
PERTINENTE

Cada profesional pedird una
historia detallada de su hijo; muy
probablemente les pedird
detalles del embarazo vy
antecedentes familiares.

Serd mucho méas facil para
todossillevan ustedes una historia
por escrito, incluyendo todos los
detalles, por pequefios que
parezcan, que puedan tener
alguna importancia. Guarden el
original de esa historia para
actualizarla conforme pase el
tiempo, y proporcionen copias
cuando se las soliciten. De igual
forma, guarden los originales de
todos los estudios de su hijo
(andlisis de laboratorio, eva-
luaciones psicolégicas o de
motricidad, radiografias, tomo-
grafias, electroencefalogramas,
etc.) y proporcionen solamente
copias a los profesionales. Enuna
historiade estetipoes importante
incluir lo siguiente:

A) INFORMACION GENERAL:
nombre, fecha y lugar de
nacimiento; direccién y teléfono
de casa y oficina; nombres,
edades y profesion de los pa-
dres; nombres y edades de los
hermanos.

B) ANTECEDENTES FAMILIARES:

Enfermedades que padecen
o han padecido los familiares
cercanos, situaciones de
importanciaque havivido lafamilia
(cambios de casa o ciudad,
accidentes, etc.), estadode salud,
escolaridad de los hermanos, y
cualquier otro dato de la familia
Que pueda ser importante.



C) HISTORIA DEL NINO:

*PERINATAL: debeincluiruna
descripcion detallada del
embarazo, parto y primer afio de
vida, abarcando su desarrollo en
las &reas de alimentacion, suefio,
motricidad, conducta social, asi
como los resultados de las visitas
al pediatra.

*CRONOLOGICA: debe
contener, ordenado por fechas,
los eventos importantes en la vida
del nifio; las enfermedades que
padecidy las medicinas que se le
dieron; las terapias o tratamientos
que se le han proporcionado, en
qué consistieron, quién las dio y
cudles fueron los resultados; los
estudios que se le hicieron v las
conclusiones; los sintomas que
aparecieron o desaparecieron, y
cOmo ocurrié ésto.

*SITUACION ACTUAL: qué
sintomas presenta a la fecha en
gue se elabora la historia, qué
tratamientos y terapias esté
recibiendo y cuédles son las
principales preocupaciones de
los padres respecto al hijo.
Describa también cuél es la rutina
del nific en un dia normal, desde
que se despierta hasta que se
duerme; qué hace, qué le gusta y
qué no, quién o quienes lo
acompafian, etcétera.

3. TOMEN NOTAS

Es imposible recordarlo todo.
Cuando tengan alguna duda que
quieran consultar, anétenla y
llévenla consigo cuando visiten al
profesional.

Estén seguros de preguntar
todo lo que quieran saber y de
comprender las respuestas. Sino
entienden , no se sientan mal.
Ustedes no tienen por qué
entender términos que no les son

familiares. Si no preguntan, el
profesional da por hecho que
han comprendido todo y que
podrén seguir correctamente las
sugerencias o instrucciones que
les dé. Si les surge alguna duda
después y consideran gue no
puedenesperaralasiguiente visita,
no duden en llamar. Siempre es
mejor preguntar a tiempo, en vez
de arriesgarse a cometer un error
gue pudiera ser grave.

4.PREGUNTEN TODO LO QUE
QUIERAN SABER

Algunos profesionales suelen
dar informacion muy detallada,
mientras otros piensan que los
padres sélo quieren saber lo que
preguntan. Para algunos pro-
fesionales puede ser dificil hablar
directa y claramente de ciertas
cosas, porque temen herir a los
padres o causarles el dolor de un
diagnostico poco esperanzador.
Recuerden ademds, que en mu-
chas ocasiones es imposible sa-
ber exactamente como evolu-
cionard el nifo, y el profesional no
siempre puede dar respuestas
concretas y definitivas. Sin em-
bargo, si sienten que no les dicen
toda la verdad o quieren saber
mas, expdnganselo asi; ¢l podré
darles algunas respuestas, o
indicarles donde conseguir la
informacion que quieren obtener.

5. DIGAN LA VERDAD

En ocasiones los padres se
sienten, dealglin modo, culpables
de lo que sucede con su hijo; éste
yotros sentimientos aveces hacen
queeviten hablar de algunas cosas,
como el haber tomado cierto
medicamento durante el emba-
razo, comportamientos o situa-
ciones socialmente penosas en

las que su hijo los coloca, y otras
cosasasl. Recuerden que ustedes
no estén siendo juzgados y que
lo importante no es encontrar
culpables, sino ayudar al nifio. Si
acaso hubieran cometido un e-
rror que tuviera algo que ver con
la situacién de su hijo (lo cuél es
muy poco probable, en realidad),
habria sido seguramente por
desconocimientoy, desde luego,
involuntario. Ustedes NO SON
CULPABLES vy no tienen nada que
ocultar. Ademads, algunos de esos
detalles pueden ser importantes
paraencontrar mejores soluciones
en el caso de su hijo.

6. FORMEN UN EQUIPO DE
TRABAJO

Compartan la informacién con
los diferentes profesionales, de
manera que todos sepan qué
estdn haciendo los demés. Es el
esfuerzo conjuntode todosellos,
unido al de ustedes y su hijo, lo
que permitiré lograr el objetivo:
AYUDAR AL NINO*




La semana siguiente a su llegada a
México, Vincent, de cinco afos,
empezd un curso de espafiol. la
maestra le presentaba unas cuantas
palabras por dia, corregia su
pronunciacioén, le ensefiaba algo de
gramatica, le dejaba tareas y lo
evaluaba cada semana.

Vincent mostraba una enorme
dificultad para aprender otros
idiomas: olvidaba vocablos,
confundia la sintaxis, se distraia a
cada momento. Esta situacion
continud hasta que sus padres
dejaron el hotel en que estaban
instalados provisionalmente vy
Vincent abandond el curso de
espafiol. A partir de entonces el
pequefio pudo jugar libremente con
los nifios del vecindarioy sin ninguna
instruccion formal, se volvié bilinglie
en tres meses.

Hasta hace poco tiempo el juego
era considerado como unaactividad
agradable pero bastante indtil, una
actividad que se toleraba mientras el
chico no estuviera preparado para
cuestiones mas serias y productivas.

En la actualidad casi nadie
cuestiona ia necesidad de jugar que
tiene el nifio; pero cuando los
psicologos descubrieron que los
nifios aprenden jugando, empezaron
a pensar como hacer para que el
aprendizaje a través del juego fuera
mas efectivo y cuantificable.

y

JUGAR ES COSA SERIA

El juego en si, el juego por el
simple placer de jugar, permanece
comouna practicade segundoorden
en la mente de muchos adultos.

A veces “jugamos” con nuestro
hijos con la misma actitud con que
realizamos un trabajo cuyo fin estd
en los resultados y no en el placer
mismo de hacerlo. Por eso mismo
nos cansa, nos aburre y, en
consecuencia, también aburre al
nifo.

El verdadero juego, empero,
pone en nuestras manos el poder de
vivir en el aqui y el ahora, de
profundizar en lo que hacemos, de
dejarnos fascinar por lo imaginario,
de darlamismaimportanciaal placer
y a la diversion que al aprendizaje
que se logre con él.

Por fortuna la naturaleza provee al
ser humano, desde que nace, con el
instrumento perfecto para desarro-
llarse: su inclinacién natural y
vehemente al juego.

Jugando el nifio aprende a
conocerse a si mismoy a incursionar
enelmundo. Eljuegoessuactividad
fundamental: le permite actuar,
experimentar, curiosear, reflexionar.
El juego tiene un poder Unico para
construir relaciones interpersonales,
es la mejor manera de preparar el
camino hacia la comunicacién
significativa y amorosa.

El juego admite tanto la realidad
como la fantasfa: el nifio se dirige
hacia donde su impulso natural lo
lleva. En el juego vive la aventura
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cuyaincertidumbre y retos activan su
deseo de investigar, su curiosidad,
su eficiencia, pero también su
creatividad e imaginacién.

Al jugar el nifio trastoca el estado
normal de las cosas; las leyes
ordinarias de la vida cuentan poco.
El juego es la oportunidad para
expresar sentimientos, miedos,
expectativas, es la véalvula de
seguridad de la agresion y el
conflicto; también es la ocasion para
inventar, para tocar el arte.

Los nifios son nuestra mejor
oportunidad para reaprender a jugar
Y recuperar ese instinto olvidado
cuyo abandono ensombrece la vida
del adulto y la vuelve mondtona
como el teclear de la maquina de
escribir de una secretaria aburrida
como Julia Méndez.

Julia regresaba del trabajo
agotada y sin ganas de hablar. Una
mafiana su comparfiera de trabajo le
pidié que la supliera, durante dos
semanas, en una labor voluntaria que
realizaba al salir de la oficina.

La labor consistia en cuidar por
unas horas a un grupo de chicos en
una institucion para huérfanos. Julia
pensd en su nula experiencia con
nifics, en lo cansada que estaria al
agregar otra actividad a las que ya
considerabaexcesivas. Sinembargo,
poralguna misteriosa razén como las
gue nos hacen decidir las cosas més
importantes de la vida, acepto.

Esa noche Julia llegd a su casa
sorprendida por el vigor de sus



pasos. Se sentia ligera, con energia.
Durante la cena platicd sobre el
combate de los Exploradores de la
Cascada de Hierro con el Monstruo
del Lago Negro y como habian fes-
tejado lavictoriaen el castillo del Rey
Segismundo 400 cuidandoelsecreto
desuspoderes, disfrazados de nifios
huérfanos para que nadie sospechara
de lo que podrian ser capaces. Se
reia como si le hubieran inyectado
una sobredosis de alegria. Durmio
placidamentey al dia siguiente, en la
oficina, esperaba ansiosa que fuese
tiempo para volver a jugar.

El juego es necesario para lavida
humana, sus implicaciones son tan
profundas que no podemos darnos
el lujodeignorarlas. Es urgente darle
el significadoyel lugar que merece,

no sélo en el mundo de la infancia
sino en el del adulto. Algunos
pensadores afirman que el hombre
sobrevive gracias a su tenaz
capacidad de jugar. Dondequiera
que marquemos el origen de alguna
prdctica que haya desempefiado un
papel! crucial en la evolucién del
hombre, encontramos la presencia
del juego.

Cada proyecto utilitario se ha
desarrollado a partir de una
busqueda no utilitaria. La rueda, los
barcos, los blogues para construir
fueron inventados, probablemente,
en el transcurso de algun juego. Los
aztecas no conocian la rueda, pero
Sus juguetes se movian a base de
cilindros.
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El juego ha sido la més Util de las
preocupaciones humanas. El
hombre artista es mucho més antiguo
due el hombre trabajador, y ha
logrado un mayor progreso cuando
no ha estado desarraigado por la
necesidad, cuando la naturaleza ha
sido generosa y le ha permitido el
OCIO para‘jugar.

Es el nifio en el hombre lo que
constituye nuestra fuente de
creatividad, y por tanto nuestra
permanencia en el mundo.

El juego no es una actividad més
en lavida, sino una manera de vivir: la
manera mas gozosa Y la més eficaz.
El juego es un asunto de adultos, un
asunto de cualquier persona que
sigue en el proceso de crecer. ®

llustraciones: Roberto De Uslar Alexander




HIPOTENUSA

VERSION LIBRE DE UN CUENTO

TRADICIONAL SOBRE
LA RELATIVIDAD
- DEL CONOCIMIENTO
\] En un lugar de la India, de cuyo nombre no quiero  El problema era que para llegar alla habia que
acordarme, fueron convocados cinco expertos atravezar el desierto, y la arena los cegé.
k- <] internacionales para diagnosticar un extrano Cuando llegaron no podian ver nada, pero no habia
\hH fendmeno: En el centro mismo de la plaza habia tiempo que perder, se necesitaba el dictamen
m aparecido un “algo”. urgente porgue si se detectaban otros “algos”
Los habitantes del lugar no se sorprendieron en lo semejantes, en otras partes del mundo, podrian

mé&s minimo y siguieron haciendo lo de todos los perder la primicia y el doctor Hipotenusa no podria
dias: trabajar, jugar, comery dormir la siesta, pero  colgar en su estudio el hermoso diploma de

sucedié que un dia llegd de visita un cientifico: el “Descubridores de Quiensabeque, A.C."

Doctor Hipotenusa. Los expertos (a los que llamaremos A,B,C,D y E para
Hipotenusa solo trabajaba, no jugaba ni dormia la no avergonzarlos) se colocaron frente al “algo” y
siesta y casi no tenia tiempo para comer. Fue €l empezaron a tocar, medir y anotar. Treinta minutos
quien descubrié el extrafio fenémeno y llamo a los después cada uno tenia su diagnostico. Lo dijeron
expertos intermacionales. con la misma voz engolada que pensaban usar

I ‘ | frente al Comité del Premio Nobel.
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Para “A”, quien se habia situado, sin saberlo, en la
parte delantera del “algo” , era absolutamente
incuestionable que se trataba de una boa. Por la
extrafna posicion colgante del reptil se podia inferir,
con toda certeza, que su cola habia sido atrapada
por una gran roca en la cima de un cerro de treinta
metros con cuatro centimetros de altura,
aproximadamente.

Para “B”, colocado en la parte posterior del
monstruo, era evidente que lo que tenia delante no
era un “algo” sino una simple cuerda.

Pero palpandola con cuidado descubrio gque no era
una cuerda cualquiera. El material, hasta ahora
desconocido, era una fibra natural, ecoldsica, que a
pesar de su olor desagradable (como de caca de
elefante) podria tener importantes aplicaciones
tecnoldgicas.

“C” era un sabio, e hizo su dictamen en griego. Su
traductor explicod: “Es obvio que se trata de un
monstruo de origen chino, eso explica la presencia
de dos grandes abanicos laterales que mueve
continuamente”.

“D”, un cientifico bastante distraido, pero de m
intuiciones geniales, como habia olvidado su cinta

meétrica calculd sus medidas en cuartas. “No hay tal
‘algo’- dijo- se trata de cuatro palmeras”.
Hipotenusa lo miré desilusionado, hasta que
explicé que, de todas maneras, constituian un
extrafio fendmeno: se trataba de la primera especie
de palmeras desenraizadas, puesto que cuando
estaba midiendo su didmetro (ocho cuartas, mas un
dedo menigue), la palmera se movio y se aposentd
cuatro cuartas adelante.

Era urgente estudiar este fenémeno. Si se descubria
el extrafio mecanismo de la palmera, se podrian
desenraizar todas las plantas de la tierra. De
momento no se le ocurria para qué podria servir
eso; pero €l era cientifico, no técnico.



Finalmente llegd el turno de “E”. Su diagnéstico fue
largo y pormenorizado, era lo que en términos
técnicos se clasifica como “rollerus cientificus”. Los
que no se durmieron se pudieron enterar de que
“E”, arquedlogo de amplio curriculum, habfa
descubierto un enorme fragmento de muralla china
suspendida en el aire. La superficie de la roca era
rugosa, pero al tacto habia podido comprobar que
se trataba de complejos criptogramas en los que
estaba escrita toda la historia de la humanidad.
Discutieron durante muchas horas. Era muy dificil
organizar un documento que unificara tan
divergentes descripciones del fenémeno. Cuando
ya empezaba a anochecer llegd el peguefio Kim.
"Es el cuidador del “algo™, explicé Hipotenusa a
los expertos. Kim le dié de comer a la “Boa”.
Luego se trepo sobre ella de un gran salto vy la “Boa
lo colocd encima de “la Gran Muralla China”. Kim le
hablaba con carifio y confianza, acaricio los
“Grandes Abanicos”, cosa que provocd
movimientos claramente perceptibles en la
“Cuerda”, y después empezaron a movilizarse las
“Palmeras Desenraizadas”. Boquiabiertos,
escucharon que Kim le daba érdenes a ese “algo”
llaméndolo PEQUENO KIMBI, y que el pequefio le
obedecia. Aunque era un método cientifico poco
ortodoxo, decidieron preguntar a Kim algunos
datos.

- Por favor, hdganos una descripcién operacional
del fenémeno.

»

- No sé hacer eso-, dijo Kim con sencillez.

- Diganos qué puede y qué no puede hacer el
“algo”.

- Mejor les digo quién es- repuso Kim-, es un amigo
fiel y Util que me ayuda en todo lo que puede.

- ¢ Pero qué hace?-, cuestiond con insistencia el Dr.
“D”.

- Puede hacer todo lo que hacen los elefantes,
contestd Kim con paciencia, no puede hacer lo que
no hacen |os elefantes. Kimbi es un elefante.

Hipotenusa se dio cuenta, con tristeza, de que no
podria patentar su descubrimiento. Sus amigos, los
expertos, lo consolaron diciendo: “gajes del oficio”.¢

llustraciones: D.G. Rosy del Vah’e_




ORGAN;;IIR: @@m I

TENGA A LA MANO SUS RECURSOS

Llevar unarchivo, unregistro preciso, es una forma de tener siempre a lamano todos los recursos y experiencia
que hemos ido acumulando. No se necesita mucho esfuerzoy si ahorrard mucho trabajo. Es cuestion de habito,
de acostumbrarse a ser sistematico y de valorar nuestra experiencia y nuestra informacion.

Aqui les ofrecemos una guia que puede servirles de base para organizar el archivo de informacién sobre sus

hijos.

1. Teléfonos de emergencia.

Médico, terapista, hospital, ambulancias, farmacia,
proveedores de productos vy servicios gue puedan ser
esenciales para el nifio.

2. Datos generales.
Nimero de su camet del Seguro Social, Seguro Médico,
cartilla de vacunacion.

3. Historia Médica.

Si su nifio nacié con algin problema es importante anotar
toda la informacion prenatal, los antecedentes familiares, no
solo del bebé sino del resto de la familia. También detalles
sobre el parto, el peso del bebé, suapgard (primera prueba
que se hace al nifio al nacer), pruebas de reflejos, qué tan
pronto llorg, si estuvo en incubadora o recibié algin otro
tipo de tratamientoy por qué. Desde luego todo es més facil
si iniciamos el archivo desde los primeros dias del bebé,
peronuncaes tarde para intentar reconstruir la historia clinica
de la manera mas fiel posible.

Mas adelante esta historia clinica se ird nutriendo con cada
estudio, diagnodstico o tratamiento que se administre al nifio.

4. Record de Medicinas.
Anote cada una de las medicinas que le receten al nifio:
nombre de la medicina, quién se la prescribié, para que,
laboratorio, contenido, en qué dosis, con qué regularidad,
durante cuénto tiempo, con qué efectos. Sise suspendié el
tratamiento, por qué razon.

5. Diagnésticos, Evaluaciones y Tratamientos.

Si su nifio tiene algun tipo de discapacidad es probable que
reciba un gran numero de diagnésticos y evaluaciones
(muchas veces diferentes y aln contradictorios); es
importante que guarde copias de estos documentos. Sia
pesar de solicitarlo nose losdan porescrito, hagaanotaciones
de los aspectos fundamentales; anote las condiciones y los
instrumentos de las evaluaciones (tipo de pruebasy con qué

resultados), al igual que sus preguntas, sus dudas y las
respuestas que le hayan dado, prondsticos, recomendaciones
y observaciones del especialista. Las notas le servirén para
analizar en frio la informacién recibida.

6. Profesionales a quiénes consultar.

Haga un directorio de los profesionales a los que haya
consultado y de otros que le hayan recomendado o de los
que tenga informacion positiva, de contactos institucionales,
escuelas, asociaciones y padres con los que usted pueda
compartir experiencias.

8. Observaciones.
Suyas o de ofras personas, que puedan ser significativas,
sobre la conducta o progresos del nifio

9. Historia del desarrollo y la educacién del niio.

¢ Sabe a qué edad sonrié por primera vez?, ; a qué edad se
sentd?

Si su nifio es aln pequefio usted sentird que nunca va a
olvidar esas fechas, pero se sorprenderfa al saber cuéntos
padres han olvidado cuéndo sucedieron esos momentos
‘inolvidables’. Esimportante llevar un registro de sudesarrollo.
Una buena idea puede ser continuar el aloum del bebé: ir
haciendo uno por afo. Si el nifio ya estd en edad escolar y
requiere educacion especial, archive los programas, las
evaluaciones y muestras de sus logros.

10. Documente su optimismo.

Tome fotos y haga anotaciones de los logros de su hijo. Hay
dias en que uno siente que a pesar del trabajo, no avanza.
Esas pruebas objetivas de las metas alcanzadas son un
estimulo importante y podré algin dia compartirlo con él.
Son sus triunfos, atesérelos.

Por dltimo, organice la informacion que piensa que le puede
ser til.

COLECCIONE ARARUY




MASA PARA MODELAR

Modelar es transformar, crear, dar forma
a las cosas. Es una experiencia preciosa que,
ademds, hace las manos més aptas para
trabajar vy afina la coordinacion.
NECESITAS:
Muchas ganas. Tiempo, paciencia y buen
humor. La ayuda de tus papds solamente
en lo indispensable. Daniela Tambutti  MASA PARA MODELAR.
disfruta mucho modelando
Y comparte con nosoftros su receta. lNGREDlENTESf
; ~ . ® 71 taza de harina

e 1/9 taza de sal

¢ Un poco de pintura vegetal de tu color preferido, disuelta
en media taza de agua caliente

® 1/4 taza de glicerina o aceite para bebé.

COMO PREPARARLA:

Amasa todos los ingredientes hasta que la masa quede suave
y pierda su consistencia pegajosa.

Si es necesario, aflade un poco més de harina.

Puedes hacer una taza de cada color y asi tendrds varias
alternativas para jugar.

La masa se conserva muy bien en el refrigerador si la guardas
en un recipiente hermético®

A ¥ Fotografias: Lourdes Grobet

TIPS TIPS TIPS TIPS TIPS TIPS TIPS TIPS TIPS TIP

eSj su marido, mama o comadre
invitan a comer a sus hijos y le regalan
a usted un dia libre, NO LO
DESPERDICIE lavando el refrigerador
o tratando de poner palomitas a su
lista de pendientes. Es un regalo
iDISFRUTELO!

Haga algo que le dé placery renueve
sus energias. Después cuéntele a
todos cuénto lo gozé...

A lo mejor le regalan otro.

eCuando haga una cita para recibir
los resultados de un diagndstico o
una evaluacion, progréamela toman-
doencuentaasu esposo parague él
también asista. Sipuede deje al nifio
en casg; si tiene que llevarlo, invite a
alguien mas para que se quede con
¢l en la sala de espera mientras
ustedes hablan con el médico.

eUn gran regalo para su familiay que,
en un momento, puede llegar a

salvarles lavida, es portar una plaquita
con sus datos generales: nombre
completo, direccion, teléfono, tipo
de sangre y alergias. Si tiene un nifio
con necesidades especiales, la
Confederacion en Pro de las Perso-
nas con Deficiencia Mental (CONFE),
tiene un convenio con LOCATEL en
el cual usted puede registrar a su hijo
para protegerlo en caso de que se
extravie. CONFE; Latinos 36; Col.
Modema; México, D.F. c.p. 03511.
Tel. 590-45-80.¢
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STE?

Este juego nos ayuda a estimular la habilidad para distinguir un sonido de otro.
La discriminacion auditiva es uno de los elementos bésicos para adquirir el
lenguaje, y aprender a leer y a escribir.

Arart propone una buena idea 'y un gran juguete. El juego de los sonidios es (il
y divertido para todos los chavitos.

SE NECESITAN:

- 10 latas de refresco o cerveza vacios; deben ser todos iguales - 6 monedas de N$ 1

- 1/2 taza de azlicar - 9 cascabeles medianos

- 1/2 taza de frijoles - 9 tornillos grandes

MANOS A LA OBRA

- Divida sus botes en pares - Selle los botes con tela adhesiva o
- Llene la cuarta parte del primer par de latas con aztcar “masking tape” para que no se salga el
- Llene la cuarta parte del segundo par con frijoles contenido. Si quiere puede pintar los
- Ponga 3 monedas de N$ 1 en cada una de las latas del tercer par botes oforrarlos con papel de contacto;
- Ponga un tornillo en cada uno de los botes del cuarto par es muy importante que las latas queden
- Ponga un cascabel dentro del quinto par de latas idénticas para que sélo por el sonido

sea posible aparearlas.

Consiga una caja con tapa para guardar ordenadamente el material después de jugar con él.

VAMOS A JUGAR

El juego consiste en mezclar los botes y encontrar, por pares, los que suenenigual. Siresulta dificil al principio,
seleccione los sonidos més faciles de distinguir para que el nifio empiece a jugar con ellos. Poco a poco aumente
el nimero de latas.

Si, por el contrario, su hijo domina el juego rapidamente, hagalo mas complejo afiadiendo al juego mayor
numero de latas e inventando nuevos sonidos.®

Caricaturas: Elizabeth Altamirano




¢Con cuénta frecuencia, ante un
hijo con discapacidades, actuamos
y hablamos como si no estuviera
presente o, peor aln, como si no
captara lo dicho?; tan sélo porque
su capacidad de respuesta a los
estimulos externos se encuentra, en
cierta forma, alterada. Olvidamos
Que antes que nada es persona v,
como tal, siente.

Mucho antes de entender el
significado de las palabras un nifio
habré reunido impresiones generales
acerca de si mismo y del mundo a
través del lenguaje corporal de los
padres, en especial, y demds perso-
nas significativas (hermanos,
abuelos,...)

Posee un “radar” sorprendente-
mente preciso que le permite
distinguir, claramente, un contacto
tiemoy célido de uno frio y distante.
Estas impresiones corporales
conforman los cimientos de la vision
positiva o negativa de si mismo que
tenga en un futuro y con base en la
cual interpretard los mensajes
externos o ulteriores

Los padres, principalmente, son
espejos sicoldgicos infalibles y sus
palabras y actitudes poseen un peso
enorme. Si solo le reflejan sus
aspectos negativos el nifio concluira:
“Debo de ser insignificante. Sinole
gusto amis propios padres, ;a quién
mas habria de gustarle?” Sinembargo
todos los padres nos hemos
mostrado, en ciertos momentos,
enojados, distantes o tensos ante los
hijos; estos mensajes poco frecuentes
notrascienden. Cuenta la proporcién

entre los mensajes amorosos y los
destructivos, asi comosu intensidad.
iMayoria ganal Nos nutrimos de lo
que abunda, no de lo que escasea.

Una buena autoestima emana de
los reflejos positivos que se le hagan
alnino, del sentirse queridoyvalioso.
Considerarse digno de amor es fun-
damental, pues si el nifio siente que
no hay razones para ser querido las
pruebas que reciba de su propia
capacidad y valia carecerdn de
significado para él. Convencido de
no ser querible, sélo captard los
mensajes que confirmen su
autoimagen negativa.

Sentirse digno de ser amado
permite al nifio aceptar la falta de
ciertas habilidades sin que peligre
su autoestima. Al confiary gustar de
si mismo no se sentird obligado a ser
perfecto, y los defectos o carencias
no serdn prueba de ineptitud sino

ANA CECILIA
CARVAJAL
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zonas de crecimiento. De no serasi,
las propias debilidades se con-
vertirdn en armas contra si mismo en
la medidaen que sélo lo perfecto es
aceptable. Un autoconcepto bajo
estd ligado, directamente, a exi-
gencias imposibles de cumplir;
perpetudndose asi el ciclo de “no
tengo nada que ofrecer”.

Una autoestima elevada es
educacion para la vida, es el motor
que da y dard a nuestro hijo, con
necesidades especiales, la fuerza y
vigor necesarios para superar los
multiples escollos que le ha puesto
enfrente la vida.

iAprendamos a valorarlo por lo
que es, no por lo que hace; vy a
expresdrselol

iBien vale la pena! ®

Caricatura: Elizabeth Altamirano

CONSIDERARSE DIGNO DE AMOR ES FUNDAMENTAL.




De los cuadernos

del Dia de la Madre
de la Escuela

Bartolomé Cosio

No te desesperes mami.
Vivi

Mami: ¢ Te acuerdas cuando era chiquito? Era muy
juguetdn y creo que un poco llorén.
Ari

Mi mamé me quiere y yo la quiero, pero algunas
veces nos peleamos. Yo creo que el ser mas querido es
la madre porque la madre nos educa dandonos todo su
amor. Mi mama me ha dicho que cuando nos tuvo a mi
hermano y a mi, sintié padrisimo.
Emilia

Eres como la luna y como el sol
que da mucha luz.
Jorge

Ellame dio laviday laalegria sino
fuera por ella no tendria su carifio
como melodia.
Fer Octavio

Mama: Cuando sea tu dia te voy a regalar algo pero
cuando ya pase tu dia todavia te voy a querer mucho.
Ediith

Mama: Me gusta mucho cuando te pones tu blusa de
cuadritos de muchos colores porque pareces un edificio
iluminado. Espero que estés contentaconmigoy conmi
hermana.

Juan José

Te voy a mandar
diecisiete besos
de amor y unos
cuantos corazones.
Juan José

Asi como me gustan las plantas,
me gusta como habla mi  mam§,
porque me parece que lo que dice
también tiene clorofila. 2
Mariana

Tus labios son como unarosay tus ojos cafés son muy
bonitos porque se parecen a la tierra del patio de los
conejos.
Octavio

Te quiero decir...
gue el inventor que
te hizo

iSE VOLO LA BARDA!
Chava

Mama: Yo te quiero agradecer que por ti vine al
mundo. Si tengo alguna pena tu sientes mi dolor.
Irene

jQué listo mi papa que se casd contigol
Isabel

Mami: ¢ sdbes? Yo creo que el amar a las mamas no es
unaleyy tampoco una obligacion porque enrealidad es
un sentimiento. Muchos dicen que nuestra mama nos
trajo al mundo y estdn muy agradecidos, yo también,
pero el caso de estar en el mundo no es tan importante
como ser feliz y ti has logrado que sea eso.

Rebeca

Mama: Gracias por
comprarme mi sapo.
José

Caricaturas: D.G. Roberto De Uslar




PARA SU BIBLIOTECA

JACOBO NO ES UN POBRE DIABLO
(JACOBO NO PUEDE VOLAR)

por Gabricle Heiser.

Ser madre de un nifio especial le
di¢ a Gabriele Heiser la sensibilidad
ylaexperienciaparaescribir la historia
de Jacobo, unalbatros que no puede
volar.

EldayTom, lospadres de Jacobo,
buscan infatigablemente una férmula
para lograr que Jacobovuele, yaque
losalbatros ancianoshanamenazado
conexpulsarlodelaparvada. Injustos
e inflexibles, argumentan que un
albatros que no vuela no es un
albatros y, por tanto, no puede vivir
en la isla con ellos. Mientras Tom
ayuda a Jacobo con ejercicios de
alas y le construye una fortificacion
de piedras y arena para facilitarle el
vuelo, Eldavuelaalalndia, al Antartico
y al Pacifico buscando los consejos

En el
Numero 3
Araru
Presenta:

de los més grandes sabios. Tanta
sabidurfa resulta insuficiente para
Jacobo.

Es sélo gracias a la paciencia y la
constancia del anciano amigo Klas
que Jacobo aprende a nadar y a
bucear. Con Balden, su hermano,
aprende a jugar y descubre que
ademas puede cantar. Elday Tom le
ensefian a ser feliz y Util a los demds.

Cuando Eldase convence de que
Jacobo nunca volard y se enfrenta al
juicio definitivo de los ancianos,
todos los pequenos albatros que
habian sido protegidos y ayudados
por Jacobo lo defienden. Se ganala
aceptacion de la parvada y un lugar
especial en la isla de los albatros.

Ediciones SM.
Coleccion el Barco
de Vapor

Madrid, 1987

Resulta gratificante compartir las
ensefanzas de Elday Tom: tener un
hijo especial es un reto y una
responsabilidad; aun cuando el ca-
mino puedaser largo debemos tener
fe; "no se debe dejar piedra sin
voltear”, ysin lafuerza delamortodo
esfuerzo es inditil.

Lean este cuento en familia.
Grandesy chicos disfrutardn lahistoria
de Jacobo, que aunque nunca
aprendio a volar supo ser til v feliz®

Resefia por: Priscilla Délano

El Impacto Psicologico de Crecer con un Hermano

HERMANOS

Especial

Avrticulo: Dr. Marc . Ehrlich
SILENCIO, POR FAYOR

Mas alla del Ruido
Articulo: José Gordon

DELFINES Y NINOS CON DISCAPACIDADES:

¢Terapia o Recreacion?*
Reportaje: Martha Alcocer

* Debido a la controversia generada entre los especialistas durante la investigacion de
este tema nos vemos obligados a tratarlo en el nimero 3 de Araru.



PARA SU

DIRECTORIO

En estas paginas ponemos a su
disposicion nuestro directorio.

En este nimero le ofrecemos los
datos de las instituciones que
trabajan en la rehabilitacién de nifios
y jovenes con Paralisis Cerebral.

APAC. ASOCIACION PRO PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL
Dr. Arce No. 104. Col. Doctores, c.p. 06720, México D.F.

Tel: 578-44-01 y 761-40-29

CENTRO DE APRENDIZAJE DE CUERNAVACA

(Evaluacion, terapia y entrenamiento en Neurodesarrollo)

Rio Balsas No. 14. Col. Vista hermosa, Cuernavaca, Morelos.

Tel: (73)12-43-18 ;

CEDI. COMUNIDAD ESPECIAL DE DESARROLLO E INTEGRACION
Diego Angulo No. 21. Col. Olivar de los padres, c.p. 01780, México, D.F.
Tel: 683-44-24

COLEGIO ESPERANZA

Mar Azof No. 76. Col. Popotla, c.p. 11400, México, D.F.

Tel: 527-49-97

COMUNIDAD CRECER A.C.

Calle 6 No. 2. Col. Ampliacién Tepepan, México D.F. Tel: 675-08-88
CURE. CENTRO UNIVERSAL DE REHABILITACION

(Atencion de guarderia para ninos con necesidades especiales)
Felipe Villanueva No. 63. Col. Guadalupe Inn, c.p. 10020, México D.F.
Tel: 651-29-90

DOS ARCOIRIS A.C.

Hidalgo No.7. Col. Villa Aragén, c.p. 07000, México D.F.

Tel: 577-05-34

INSTITUTO TLAZOCHIC A.C.

Francisco Espejel No. 28. Col. Moctezuma, 1a seccién,c.p.15500,
México D.F. Tel: 784-05-09

VIDA NUEVA A.C.

Calvario No. 131 Col. Tlalpan, c.p. 14000, México. D.F. Tel: 679-85-02
CENTRO DE APRENDIZAJE "LA CASITA"

Boulevard Lazaro Cardenas esq. con calle Luis Echeverria

Col. Solidaridad Infonavit, Mexicali, Baja California. Tel: 562-199
APAC CELAYA

Campeche esq. Pachuca, c.p. 38040, Celaya, Guanajuato.

Tel: 91(461) 240-90

APAC CULIACAN

Hidalgo No. 540. Poniente, Centro, c.p. 80060, Culiacén, Sinaloa.
APAC FRESNILLO

La Salle No. 2. Col. La Salle, c.p. 99040, Fresnillo, Zacatecas.

Tel: 91(493)248-80

APAC LA PALZ

Padre Kino No. 2430. La Paz, Baja California. Tel: 91(682)505-54
APAC MORELOS

Luchadores S/N. Col. Progreso, c.p. 62550. Jiutepec, Morelos

APAC SAN LUIS

Av. Soledad No. 413. Col. San Felipe, c.p. 78433 San Luis Potosi, S.L.P.
CENTRO DE REHABILITACION "LA ASUNCION" A.C.

Francisco |. Madero No. 35 BIS. c.p. 76750, Tequisquiapan, Qro.

Tel: 91(467)304-23

CIRIAC GUADALAJARA

Av. Vallarta No. 2575. Fracc. Arcos de Vallarta, c.p. 44130. Guadalajara, Jal.

Tel: 91(36)15-53-72
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¢QUE ES LA PARALISIS CEREBRAL?

¢QUE CAUSA LA PARALISIS CEREBRAL?

I un nifio tiene paralisis cerebral
significa que el funcionamiento o
el desarrollo de una parte de su
cerebro no es el ‘normal’. Gene-
ralmente el drea afectada es una
de las que controla la coordinacion muscular
y Clertos movimientos corporales necesarios

gravedad.

para mantener una posicion en contra de la

En algunos la parélisis cerebral es casi im-
perceptible; otros estardn mas severamente
afectados. Nohabra dos personas igualmente
afectadas porgue la compensacion de cada
cerebro es unica.

a paralisis cere-
bral afecta a
niRos y Nifas por
Igual sinimportar
raza o0 nivel so-
cioecondmico. El dafo cere-
bral que ocasiona la paralisis
cerebral generalmente tiene
lugar antes, durante o poco
después del nacimiento.
Sus causas pueden ser:
e|nfeccion materna durante
las primeras semanas de
gestacion (p.ej. rubeola o
citomegalovirus)
ePartodificil o prematuro, que
impida al bebé respirar
normalmente
eHemorragia cerebral (hema-
toma); posible en bebés
prematuros

eHemorragia intraventricular,
(hacia cavidades internas del
cerebro); posible en los be-
bés prematuros

eDesarrollo anormal del
cerebro sin razdn aparente

eDesorden genético hereda-
do aunque ambos padres
esten completamente sanos.

R



¢CUALES SON LOS EFECTOS?

0s Nifos con pa-
rélisis cerebral
no controlan al-
gunos o la to-
talidad de sus
movimientos. Ciertos nifos
estardn muy poco afectados;
otros tendrén dificultad para
hablar, caminar © usar sus
manos. Algunos mas necesi-
tardn apoyo para sentarse Yy
ayuda para realizar la mayor
parte de las tareas cotidianas.
Un nifio con parélisis cere-
bral puede presentar algunas
o casi todas estas caracteris-
ticas; en mayoromenor grado:
e movimientos lentos, burdos,
O entrecortados
e rigidez
e debilidad
® 250pasmos musculares
e flacidez
® movimientos involuntarios

Es dificil, para los médicos,
predecir cémo afectara la
parélisis cerebral a un nifio,
especialmente sialnesta muy
pequeno.

Aungue la pardlisis cere-
bral no es progresiva en
términos de la lesion cerebral
(no se hace mas severa

conforme crece el nifo)
algunas dificultades se haran
mds notorias por las
distorsiones en el movimiento
y hébitos posturales. También
es probable que sus prio-
ridades de ayuda al nifio
cambien con el tiempo. Por
ejemplo, quizd cuando esté
pequefo quiera concentrar
todos sus esfuerzos en ‘sen-
tarse’, pero conforme crece
decidaenfocartodosuapoyo
al desarrollo de habilidades
de comunicacion.

Puesto que el sistema
nervioso central (cerebro) no
logra coordinar una respuesta
corporal adecuada a la
influencia de la gravedad, los
nifios con esta afeccidn
tienden a adoptar determi-
nadas posiciones al sentarse o
acostarse. Iniciar fisioterapia
tan pronto como se sospecha
la presencia de paralisis cere-
bral puede contribuirareducir
el riesgo de estas compli-
caciones. Los padres de familia
pueden ayudar mucho con
cambios de posicidn en casa.




OTRAS DIFICULTADES ASOCIA

xisten ciertas dificultades y condi-
ciones médicas que son mas fre-
cuentes en nifos con parélisis ce-
rebral.

El problema mas comun es estrabismo, que
puede requerir correcion con lentes y terapia
visual o, en casos muy severos, cirugia. Noventa
por ciento de los nifios con parélisis cerebral
tienen trastornos visuales y pueden responder
favorablemente a una intervencién especifica.

Algunos nifios pueden tener defectos
corticales de la vision; significa que la parte del
cerebro gue es responsable de comprender las
imagenes que el nino ve no funciona ade-
cuadamente. Es posible que los ojos del nifio se
vean sanos al examen, pero su Vision no es
normal. En un reducido nimero de casos muy
severos el nifio puede parecer ciego pero la
mayoria, simplemente, parecen tener difi-
cultades para descifrar los mensajes que reciben
de sus 0jos (p.ej. cuando estdn aprendiendo a
leer), razon por lacual esimportante laevaluacion
de un optdémetra funcional.

i.’a ]
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DAS A LA PARALISIS CEREBRAL

PERCEPCION ESPACIAL

Algunos nifios con parélisis cerebral no
pueden percibir el espacio y relacionarlo con
Sus propios cuerpos (no pueden evaluar las
distancias) o pensar en términos espaciales
(visualizar una construccién tridimensional) ya
que ello requiere la funcién coordinada de
ambos ojos. Esto se detoe a una lesion cerebral,
Yy No esta relacionado con la inteligencia.

Los nifios con pardlisis cerebral atetdsica
presentan dificultades auditivas severas con mas
frecuencia que otros nifios, aunque éste no es el
Caso en nifios con otras formas de parélisis cere-
bral.

Los nifios con parélisis cerebral tienen, sin
embargo, las mismas posibilidades que otros
ninos de presentar infecciones éticas o catarro
dtico, lo cual puede ocasionar un problema
auditivo leve, lo que a su vez puede dificultar
aun mas el aprendizaje del lenguaje.

Ellenguaje depende de unabuenarespiracion
y de la habilidad de controlar los pequefios
musculos de la boca, lengua, paladar y laringe.

Las dificultades de lenguaje y las dificultades
para masticar y tragar frecuentemente van de la
mano en los nifios con parélisis cerebral. La
terapia de lenguaje puede ayudar a superar estas

dificultades. Lamayoria de los nifios con parélisis
cerebral aprenden algun tipo de comunicacion
verbal, mientras los equipos de microtecnologia
comunicacional apoyan a aquellos maés
severamente afectados.

La epilepsia afecta a uno de cada tres nifios
con pardlisis cerebral, pero es imposible pre-
decir si su nifio convulsionard y cuéndo. Algu-
nos empiezan a convulsionar desde bebés, y
otros sélo cuando llegan a adultos. Si su nifio
desarrollaepilepsiaes posible, frecuentemente,
controlar los ataques con medicamento.

Si
Cit



OTRAS DIFICULTADES

Igunos nifos con

paralisis cerebral

pueden presen-

tar otras dificul-

tades, a saber:
Tendencia al estrefiimiento,
dificultad para controlar la
temperatura corporal, difi-
cultad para subir de peso,
problemas de conducta
debidos a frustracién, difi-
cultades para dormir. En la
mayoria de los casos hay
mucho que puede hacerse
para vencer o reducir estas
dificultades.

plena de satisfacciones.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA

DIFICULTADES DE

APRENDIZAJE

Frecuentemente se asume
que aguellas personas que
no pueden controlarmuy bien
Sus movimientos, © no pue-
den hablar, tienen deficiencia
mental. Algunas personas con
pardlisis cerebral tienen pro-
blemas de aprendizaje, pero
éste no es siempre el caso;
otras tienen una inteligencia
superior a la normal o una
inteligencia promedio.

Si su nifio tiene dificultades
de aprendizaje significa que
aprendera lentamente o de
manera especial. Esta
dificultad puede ser leve, mo-
derada o severa. Hay nifios
que tienen dificultad para
aprender ciertas tareas, como
leer, dibujar, aritmética,
porgque una parte de su
cerebro estd afectada. Si el
problema es despropor-
cionado con relacion a la
Inteligencia general del nifio
se le llama “dificultad
especifica de aprendizaje”.

¢PUEDE SER TRATADA LA PARALISIS CEREBRAL?

No hay cura para la parélisis cerebral, pero
si los nifios son cargados, sostenidos y posi-
cionados adecuadamente desde muy
pequenos, y se les estimula a jugar de manera
que mejoren su postura y tono muscular,
pueden aprender mucho Yy llevar una vida

Los nifios con pardlisis cerebral, como todos
los nifos, también necesitan amor, estimuloy
apoyo; necesitan compafia, oportunidades
para aprender habilidades sociales y para
construir su confianza y autoestima®

Disefio Gréfico: D.G. Celia M. Gutiérrez Noriega.

Fotografias de Lourdes Grobet.

*Finnie, Nancie R.; Atencién en el hogar del nifio con paralisis cerebral, Prensa Médica Mexicana,

México 1976.

*Moore, Josephine; Neuroanatomia Simplificada, Un enfoque para comprender las técnicas
de rehabilitacion, Centro de Aprendizaje de Cuernavaca, Cuernavaca, 1987.

sHemandez Gomez, R.; Deficiencias Cerebrales Infantiles, Pablo del Rio Editor, Madrid, 1977.
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¢CUALES SON SUS PRINCIPALES FORMAS?

a parélisis cere-

bral es un tras-

torno neuromo-

tor que confun-

de los mensajes
que van del cerebro a los
musculos y/o la informacién
que llegaal cerebro. Sontres
las dreas importantes del
Cerebro que se mantienen en
comunicacion para coordinar
los mensajes que afectan la
calidad de la postura y el
movimiento.

Hay tres tipos de pardlisis
cerebral: espastica, atetdsica
y atdxica, dependiendo del
drea del cerebro que fue
afectada.

Son muchas las personas
que presentan una com-
binacién de dos o mas tipos
caracteristicos y no siempre
es posible determinar el érea
lesionada.

La complejidad de la
pardlisis cerebral y sus efectos
varian de una persona a otra.
Eso hace que, frecuente-
mente, seadificil clasificarcon
precision, el tipo de parélisis
cerebral que presenta unnifio
aungue usemos las pruebas
mas sofisticadas.

PARALISIS CEREBRAL

ESPASTICA

1.La corteza cerebral controla los
pensamientos, movimientos y sensaciones.
Una anormalidad en esta zona da lugar a
parélisis cerebral espastica.

9. Los ganglios basales contribuyena hacer
del movimiento un todo organizado, armo-
nioso y eficaz. Una anormalidad en esta
zona puede provocar pardlisis cerebral
atetosica.

3.El cerebelo coordina el movimiento,
postura y equilibrio. Una anormalidad en
esta drea puede provocar paralisis cerebral
ataxica.

PARALISIS CEREBRAL
ATETOSICA

‘Espastico’ significa ‘tieso’.
Las personas con este tipo de
paralisis cerebral encuentran
muy dificil controlar algunos
otodos sus musculos oiniciar
algin movimiento. La canti-
dad y rango del movimiento,
estan limitadas, también. Sus
musculos tienden a estar
tensos y débiles y, gene-
ralmente, los brazos, piernas
y cabeza adoptan ciertas
posiciones caracteristicas.

eHemiplegia, cuandosdlo
la mitad izquierda o derecha
del cuerpo esta afectada, y la
otra funciona normalmente.

eDisplegia, ambas piernas
estan afectadas pero los
brazos funcionan normal-
mente o soélo estan ligera-
mente afectados.

eCuadriplegia, piernas y
brazos estdn afectados.

Los musculos de estas per-
sonas cambian rapidamente
delaflacidezalatension. Sus
brazos y piernas se mueven
mucho y de una manera que
no pueden controlar. Su
lenguaje puede ser dificil de
entender porque tienen
dificultad para controlar la
lengua, la respiracion vy las
cuerdas vocales.

PARALISIS CEREBRAL

ATAXICA

Las personas con este tipo
de pardlisis cerebral encuen-
tran muy dificil mantener el
equilibrio; el caminar, si lo
logran, probablemente serd
inestable; también tendran
manos temblorosas Yy un
lenguaje entrecortado.
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THE SPASTICS

SOCIETY

Todos tenemos metas
semejantes

Sacar lo mejor de la vida, fisica,
mental y emocionalmente

Reforzar cada dia

Usar nuestras nuestra autoestima
capacidades al 100%

Encontrar Tener el aprecio
oportunidades y el respeto

de hacer amigos, de los demas

vida social y
actividades que nos unan Ser personas
independientes

Ser personas

, productivas
Tener acceso
Tener un trabajo a todas partes

sratificantc Este material es una produccién de Arari©

(Revista para Padres con Necesidades Especiales)
con la ayuda de
The Spastic Society
12 Park Crescent; London WINEQ
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