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EDITORIAL

La discapacidad es una carencia evidente que expone, ante los otros,
nuestra propia vulnerabilidad. En un mundo orientado hacia el éxito, la
fuerzay la perfeccion “aparentes” una persona con necesidades especiales
nos confronta con lo que cotidianamente nos negamos a enfrentar: nuestros
propios limites y discapacidades internas celosamente encubiertas.

Comotodos los retos que la vida nos presenta, éste, silo enfrentamos nos
hara crecer. Es la experiencia de quienes, como amigos, maestros o
comparieros de trabajo comparten su vida cotidiana con una persona con
discapacidad. Su proceso es semejante al que se vive en la familia.

La ilusion de perfeccion, armonia y control con la que jugamos a ser
fuertes, se pone en jague cuando nace un nifio con discapacidad. Entre
todos los ajustes de tiempos, actividades y prioridades que provoca este
sismo en la familia, quiz4 el méas importante es el ajuste de valores.

La brdjula que habia servido para orientar nuestros pasos y nuestras
decisiones ya no funciona. Si queremos dar nuevamente sentido a nuestra
vida tenemos que hacer un alto y reconstruir todos los puntos cardinales:
enfrentar la confusion, reconocer que el miedo, el dolory laimpotencia son
también parte de nosotros, y aceptar el desafio de aprender a vivir de otra
manera. Tenemos que partir de la aceptacion de nuestros aspectos mas
vulnerables; porque sélo en el reconocimiento de nuestra finitudy debilidad
encontraremos la fuerza necesaria para adentrarnos en caminos nuevos.

Esta es la paradoja de los limites que se encuentran. La discapacidad
enfrentada nos permite descubrir nuestras mas importantes capacidades.
El dolor nos prepara para una alegria més profunda, que no es una felicidad
facil sino una armonia de mayor densidad; donde el sentido de la vida no
s una corriente que nos arrastra sino una respuesta construida a partir de
valores cimentados y vividos.

Una jovencita con distrofia muscular contestd, asi a la presunta que le
hacfa su maestra en relacion a por qué Dios permite el dolor: “Somos como
plantas, hay caricias como agua fresca que nos hacen salir hojitas nuevas;
hay halagos como minerales que fortalecen el tronco y lo hacen crecer; hay
miradas de aceptacion, calidas como el sol que nos hacen florecer; pero
solo el dolor nos da raices, nos hace crecer por dentro hasta encontrar el rio
de Agua Viva que esta en lo més profundo de nosotros y que nos nutrird para
siempre”. ¢

REVISTA
PARA PADRES
CON NECESIDADES
ESPECIALES

Melissa Bdez Ferndndez



PADRES

PREGUNTAN

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

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

HABLANDO CLARO

Miesposoyyoacabamos de leer
el articulo Empezar a Tiempo en el
No. 18 de Arart, que me regalé una
amiga. Ella piensa que debemos
empezar a trabajar con nuestro
pequeno Alan de seis meses quien
nacié prematuro y todavia no hace
las cosas que vemos hacer al bebé
de cuatromeses de nuestros vecinos.

El problema es que no tenemos
un diagndstico. El neurélogo nos
dijo que Alan tiene inmadurez y mi
esposo piensa gue yo soy muy
acelerada por querer llevarlo a
terapia, porgue lo més probable es
qgue madure solo, con el tiempo.
(Alguien me puede explicar qué
significa el diagnéstico deinmadurez
cerebral, y qué se puede hacer para
favorecer esa maduracion?

Paulette Gérard
Meéxico, D.F.

TRABAJAR JUNTOS

Esta es una pregunta y, al mismo
tiempo, una respueta para Padres v
Terapeutas, un caso planteado en
Arart 18. Me llamo Argelia y soy
mamd de Andrea, una linda nifia
de cinco aflos diagnosticada,
inicialmente, con el sindrome de

Saethre Chotzen. Actualmente
sabemos que tiene sindrome de
Proteus.

Andrea presenta: cranecesteno-
sis, hamartomas, lipomas en el dorso
de la mano vy en las plantas de los
pies, hemihipertrofia corporal vy
problemas de lenguaje.

En abril tuvimos la oportunidad
de conocer y convivir con otras
familias en nuestra misma situacion.
Esto nos ha ayudado a sentirmos
mejor como padres y Andrea sabe
hoy que, si bien es diferente a otros
nifios, no es la Unica. Esto la ha
ayudado a desarrollarse mejor.

Estoy organizando unafundacion
porgue pienso que las familias unidas
podemos encontrar respuestas.

Si tienes un hijo con las carac-
teristicas de Andrea, aunque esté
diagnosticado con otro sindrome,
llamame.

Argelia Marin de Larrondo

Tel. (01-5) 79605613 y 79608852
Municipio Netzahualcoyot!,

Edo. de Mex.

ARNOLD CHIARI

Mi esposa y yo somos personas
jovenes de 30 y 35 afics, respec-
tivamente y tenemos dos hermosos
hijos: Daniela de cinco afios, una
nifia alegre, jovial y con todas las

energias del mundoy Miguel de tres
anos guien nacié con sindrome de
Arnold Chiari Tipo Il.

Estacondicion se caracteriza por
la presencia de hidrocefalia y
mielomeningocele, lo que ha
obligado a Miguel a pasar la mayor
parte de su vida internado en el
Centro Médico Siglo XXI donde ha
sido sometido a ocho cirugias.

La Ultima vez que ingresé al
hospital, el médico nos informd
gue Miguel requiere otra interven-
Cién, esta vez, muy riesgosa pues
presenta una herniacion en el
cerebro. Lasestadisticaseneste tipo
de cirugia son bastante preocu-
pantes pues de cinco nifios a los
que se les ha practicado, sdlo dos
han sobrevivido. Esto nos tiene muy
alarmados.

Queremos saber si nos pueden
recomendar alguna literatura
en donde obtener mayor infor-
macion sobre este sindrome, para
tratar de ayudar a Miguel lo maés
posible en su permanencia con
nosotros. También nos gustaria
conocer a padres de nifios con
el mismo problema, con el objeto
de poder intercambiar experiencias,
ya que a la fecha no conocemos a
nadie.

Miguel Herdndez Rodriguez
y familia
Meéxico D.F.
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PADRES
~ RESPONDEN
EL HERMANO MAYOR

Regina Cervantes estd muy
preocupada porque su hijo Joaquin
tiene una actitud exageradamente
sobreprotectora con su hermano
Pedro, quien tiene sindrome de
Down.

Tengo un hermano con disca-
pacidad y cuando éramos chicos
era tan sobreprotectora como
Joaquin. Beto no tuvo la suerte de
poder ir a la escuela porque, en esa
€poca, ni se hablaba de integracion
pero no pasabaun diasinqueyome
peleara con alguno de los vecinos
del edificio: porque le dijeron,
porque no le dijeron, porgue lo
miraban o porque no lo hacian.

Hoy pienso gue esta actitud era
la Unica manera que tenia para hacer
que mis papéds me quisieran a mi
también. Esto puede sonarraro pero
Yo sentia que mis papas estaban tan
ocupados con Beto que yo sélo
existia para ellos cuando me
acercaba a ¢l o demostraba que era
una “sUper hermana”.

A lo mejor lo mismo le pasa a
Joaquin. Todo cambidé para mi
cuando una de mis tias se ofrecid a
cuidar aBeto los jueves y tuve un dia
alasemanaa mis papas sélo parami.
Ojala les sirva mi experiencia.

Regina Castillo
Moroledn, Guanajuato

RESPONDEN

EXTRANO
A MI FAMILIA

Luis Armentay suesposa Rosanna
decidlieron que la mejor terapia para
su hijo Guillermo estaba en
Cuernavaca. Ella se mudo a Morelos
con Guillermo y suesposo se quedo
con Luis, el mayor de sus hijos, en
Puebla. El sefior Armenta piensa que
esta experiencia estd desintegrando
a su familia.

Ni la mejor terapia justifica que tu
familia se desintegre. Si lo vemos
comounaempresatienes que pensar
enlarelacion costo-beneficioycrear
una estrategia para que la balanza se
incline a tu favor.

Habla con tu mujer. Con lo que
debe costarte mantener dos casas,
escuelas y viajes a Cuernavaca
facilmente podrias contratar a un
terapista y hasta pagar su capa-
citacion para gque tu hijo tenga el
tipo de rehabilitacion que quieres
para él.

Ing. Roberto Barcenas
Monterrey, Nuevo Ledn

CONVOCATORIA
CONTROVERTIDA

En el nimero 19 de Arari me
sorprendi®encontrarbajoel nombre
de Convocatoria una invitacion a
padres de personas sordas y ciegas
que deseen someter a sus hijos a
un tratamiento de electroacupuntura
—segun afirma el anuncio— sin

efectos colaterales, sin dolor y en
tres semanas. El lenguaje, como
sabemos, es una capacidad humana
adquiridaen nuestros primeros afios
de vida. Esta “milagrosa cura” con
acceso exclusivo a quienes tienen
una economia elevada ni siquiera
soluciona el problema individual:
siempre se necesitara educacion
especial para desarrollar el lenguaje.

La seriedad y el alto profe-
sionalismo con los cuales siempre
ha tratado Arar(i todos sus temas,
me ha motivadoadirigirme contodo
respeto a usted para expresarle que
considero muy peligroso promo-
cionar tratamientos sin el aval
cientifico necesario. Estas “solucio-
nes”retardan la intervenciontempra-
na de nuestros chiquitos, juegan con
la esperanza y la angustia de los
padres, hay dudosos intereses
econdmicos y, sobretodo, conver-
timos el tema de la discapacidad en
algo personal.

Ana Abad Rodas

Meéxico D.F.

(Carta resumida por razones de
espacio)

NOTA DE LA REDACCION

Las cartas dirigidas a esta seccién
son responsabilidad de las perso-
nas que las firman y nuestra mision es
servir de puente entre experiencias
diversas. la Convocatoria a la que
usted se refiere, por lo tanto, no era
un anuncio ni una promocion de
Arard.

Su opinién ha sido muy bien-
venida y nos obliga a reconsiderar
esta politica editorial.

Gracias.®




Van a ser casi 50 afos desde gue Florencia Sanchez
decidié tomar la mano de Gabriela Brimmer para andar
Juntaselcamino. Florencia, laquinta de nueve hermanos,
nacio en Maquisco el Alto, Estado de México. A los 13
afiossumama latrajoatrabajar al Distrito Federal “empecé
con unas personas pobres que tenian un puesto y
vendian en la calle. Mi mama me dejoé con ellos porque
accidentalmente, cuando bajgbamos del camion que
venia del pueblo, una sefiora le contd que buscaba a
una chica para que le cuidara a su nifia chiquita. Mi mama
simpatizo con la sefora y le dijo que si, pero unas tias
que tengo en México me fueron a ver y dijeron que no
podia continuar con esa familia porque yo dormia en el
suelo, cuidaba a la nifa, lavaba los trastes, hacia
mandados; bueno, lo que me pedian, trabajos faciles
claro esta, pero todo el dia me traian corriendo y aunque
me trataban muy bien, como a una igual, eran muy
pobres, demasiado pobres. Por eso mi tia me sacé de
ese trabajo y me dijo: ‘Te voy a
llevar con los ricos’ y me llevé a
otra casa, esa si rica donde
trabajaba una prima mia. Habia
mucho lujo en esa casa antigua
de la calle de Jesus Maria por alld
por la Soledad, por la Merced,
pero también mucha desi-
gualdad porque la familia vivia
arriba y los sirvientes abajo en
unos soétanos muy feos, muy
sucios; nos daban unos catres
con colchones llenos de
chinches, no teniamos bario ni
derecho a agua de la llave; el
excusado era un cajion horrible,
horrible, muy feo, muy oscuro. ¥
los sefiores arriba todo lo tenian
muy bien, con mucho lujo, los
pisos brillaban de tan encerados.
Eran tan ricos que hasta caballos
tenian; pero por eso mismo los
sotanos estaban llenos de ratas,

cucarachas y bichos. Me pagaban bien: 18 pesos al mes;
Jamas me dirigio la palabra la sefiora, era otra criada la
que me decia, pero mi mamé me recosio para fortuna
mia y pude permanecer un afio en mi tierra
reponiéndome, pues venia yo muy flaca, muy amolada.
Después volvi a trabajar a las Lomas con un dentista y
estuve en muchos, muchos trabajos hasta que Petra, mi
prima, me avisé que la sefiora de la tienda en la que
trabajaba buscaba una muchacha para su casa”*

Flor llegd a casa de la familia Brimmer en 1949
para trabajar como recamarera. Gaby tenia entonces
dos afos y pardlisis cerebral. Fue por Florencia que
los padres de Gabriela se dieron cuenta de que su
hija podia comunicarse usando su pie izquierdo.
“Nos sentdbamos en el suelo sobre una sgbana
—cuenta Flor—; yo echaba la pelota y ella me la regre-
saba con el pie. jEso queria decir que la nifia pensabal
cNo?”

La relacion entre Gaby vy su
nana Florencia se fue constru-
yendo a fuerza de tiempo. Yo
nunca quise ser nana pero
cuando laenfermera que atendia
a Gaby se fue yo me hice cargo
de la nifia. “Vi que era una
chiquita que no podia hacer
nada si no era con ayuda de
alguien y me parecié natural
sacarla al sol, darle sus ali-
mentos... Hastaempecé ahablar
con ella, yo que soy tan corta,
porque con ella no me daba
pena decir mis pensamientos
en voz alta”.

El tiempo pasaba y Flor se
iba haciendo parte de la
familia Brimmer. Sus recuerdos
mas queridos tienen que ver
con los viajes que hacfa con
Gaby a Chapultepecy a La Villa.
“También floamos a Las Truchas



conmis hermanas. En Salazar
habia un rio y Gaby metia los
piesenelaguay se pasabael
tiempo muy bonito”.

Al mismo tiempo
Florencia Sdnchez era nana
de Henry, el hermano de
Gaby. “La relacién con él era
distinta —cuenta Flor— muy
estrecha aunque, claro, élno
dependia de mi. Yo era la
encargadadellevarloytraerlo
de laescuela. Eramuy latoso,
siempreteniaque perseguirlo
alrededor de la mesa para
Que comiera. La diferencia
era gue por las tardes Henry
salfaajugar consusamiguitos
y Gaby no”.

Un trabajo para todalavida

¢(De donde viene esa
fuerza, esa capacidad de entrega? “No sé, contesta Flor,
Yo veo mi trabajo como una rutina: cuando Gaby era
chiquita mi trabajo era acompanarla a la escuela, asi
hicimos juntas la primaria, la secundaria y la preparatoria.
Se fue la maméa de Gaby y me tuve que hacer cargo de
la casa. Ahora mi trabajo es cuidar de Gaby y Alma.

“Gaby siempre quiso ser madre. Ella y su mama
hablaban mucho sobre eso pero Gaby no queria un hijo
propio, queria ser mamé de un nifio que lo necesitara”.
En 1977 sus deseos se hicieron realidad con la llegada de
una pequenita a la que nombré Alma Florencia Brimmer.
Alma, porque es sindmino de estar vivo y de ser humano,
y Florencia en honor a su querida nana.

Para ser madre Gaby dejé la UNAM donde estaba
haciendo la carrera de periodismoy se dedicé a escribir
en casa. Ahora Alma ha crecido mucho, asiste a la
Universidad del Valle de México donde estudia
Relaciones Internacionales.

Después de tanto tiempo juntas jcémo hace para
separar su vida de la de Gaby? “Simplemente no lo hago
—explicaFlo—. Tengo familia en el puebloyaqui. Gaby
y Alma son parte de esa familia.

“Aveces cuando Gaby se va de viaje sola aprovecho
para leer, para descansar”. Y ¢ nunca ha pensado tirar la
toalla? “Bueno, a veces me desespero, nos peleamos;
pero tirar la toalla, jnuncal Estamos juntas y estamos

bien”. ;Nunca echd de
menos tener una pareja e
hijos? “Nunca—contesta—
no tuve tiempo de pensarlo.
No digo que nunca tuve
amigos pero parami lo mas
importante es estar con
Gaby”.

Lo extraordinario de una
persona extraordinaria re-
side, quiza, en la completa
ignorancia de que lo es.
Florencia Sanchez dice no
sentirse especialmente
orgullosa de ninguna parte
desuvida. El destinolapuso
en ese camino vy ella lo
recorre con mucho gusto,
sinpreguntas, sin heroismos;
eso no va con ella.

Eso si, Flor tiene temores
: | ydeseos. “Nosécomosacar
lo que tengo en el corazén —confiesa—. Mi temor...
sera el mismo que tenia la mama... irse y dejar a Gaby.

“Mi deseo, es muy duro decirlo, pero preferiria que
Gaby se fuera primero”.

< (2

La siguiente generacion

Para las nanas que empiezan Florencia Sdnchez sélo
tiene una recomendacion: “no hay que tratar a los nifios
como enfermos, hay que motivarlos y hablarles sobre
los acontecimientos del mundo. Una inteligencia que no
es motivada se atrofia. Los sefiores Brimmer siempre
comentaron libros y sucesos nacionales e intemacionales
con la nina—conmigo también— y este intercambio de
Ideas resultaba muy estimulante para Gaby quien
escuchaba sin cansarse. Hablaban de literatura, de
politica, de los noticieros de television, incluso de las
telenovelas. Estas conversaciones sacaban a Gaby de si
misma y la hacian participar no solo en la vida familiar
sino en la vida del pais.

“También es importante la disciplina porque algunos
nifios son muy rebeldes y sus nanas nunca los corrigen.
Eso no es educar”.

;Adodndevala Familia Brimmer? “Adondelavidanos
lleve —asegura Florencia—. Ahi vamos. Gaby sigue con
SUS reuniones, su asociacion... sale mucho, la invitan a
muchas partes. Yo nada més la sigo... ella me lleva” ®

*Los textos que aparecen en cursivas son testimonios extraidos del libro "Gaby Brimmer”
escrito por Gaby Brimmer y Elena Poniatowska, editado por Grijalbo. Fotografias: Veronica Macias
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Aprender a devolver

Pocos padres tienen una idea clara de la dosis exacta
de disciplina que deben administrar. La mayoria se
pregunta: “iHabré sido muy duro? Tal vez deberia
haberle dado permiso... o haber pasado por alto tal
conducta. ; Lo corrijodemasiado o soy muy permisivar...”
Muchas noches se pasan en vela a causa de estos
cuestionamientos y autorrecriminaciones.

La preocupacion no es casual. Una disciplina
adecuada es el vehiculo por excelencia para la
transmision de los valores gue tanta importancia tienen
en la formacién de una persona. Una disciplina
demasiado severa se torna en carcelaria y perseguidora
y la falta de disciplina, por el contrario, impide cualquier
progreso © meta gue nos fijemos.

La discipling, los limites y el castigo son aspectos
intimamente relacionados con la educacion de los hijos.
Pero la reciprocidad también es un valor que podemos
inculcarles haciéndoles saber que nosotros también
esperamos algo de ellos. Nuestro hijo debe entender
gue no sélo estamos a su servicio sino que tenemos una
vida propia y merecemos respeto.

Hay, entre otras, tres situaciones que pueden generar
sentimientos de culpa en los padres: que el hijo que
vieneal mundo no haya sido deseado; quenopertenezca
al sexoesperado, o que nazca conalgunadiscapacidad.
Aunqgue sentir culpa por cualquiera de estas causas no
tiene fundamento en la razén, de todos modos es un
sentimiento que emerge Y los padres solemos hacer un

juego curioso con la culpa: la transformamos en un
exceso de consentimiento o proteccién. Automa-
ticamente aquel rechazo inicial se vuelve indulgencia
exageraday, lo que serfa deseable —la tolerancia nor-
mal hacia ese nifio— se convierte en una actitud que a
la larga lo perjudica porque no todos tendran, mas
adelante, la misma disposiciéon hacia las exigencias que
nuestro hijo haga a los que le rodeen.

Si tenemos un hijo con discapacidad debbemos ser
muy cuidadosos para no caer en el extremo de eximirlo
de toda obligacién y de las responsabilidades que le
corresponden. El amor no est4 refiido con la discipling,
y como toda cualidad llevada a la exageracion se vuelve
defecto, lo mds probable es que la excesiva tolerancia
hacia los caprichos de nuestro hijo lo convierta en el
tirano de la casa. Nuestra vida se hard intolerable y un dia
nos encontraremos explotando inesperadamente ante
un hecho tal vez trivial cuando, en otra ocasion,
hubiéramos tolerado cosas bastante mas dificiles de
pasar. Por las circunstancias que rodean al nifio con
algun tipo de discapacidad es muy probable que
caigamos en un patrén de aceptacién unilateral, es
decir, que nosotros estemos muy disponibles durante
todo el tiempo pero que él no sienta tener ninguna o casi
ninguna obligacién hacia nosotros.

Si la discapacidad hace que nos volvamos
excesivamente indulgentes y no le exigimos una actitud
reciprocaen la medida de sus posibilidades, estaremos



dafidndolo para el futuro; un futuro en el que muy
probablemente no estaremos para defenderlo. En el
manfana ¢l tendrd que Vvérselas con sus impulsos, y si no
se le ha ensefiando que se pueden dominar quedard a
merced de su ira, su capricho o su frustracién por no
obtener inmediatamente lo que desea.

La manera mas segura de hacer de nuestro hijo un
pequefo tirano es nunca decirle que no a nada. No
ponerle limites, no esperar nada de él: ni consideracién
ni respeto a nuestros sentimientos, nuestro cansan-
cio, nuestra paciencia. Si actuamos asi haremos
de €l una persona egocéntrica, exigente y
simultaneamente culpabilizada por
sentir que nos hace su victima. Es
decir, conseguimos el efecto
contrario de lo que podriamos
llamar educar bien.

La disciplina consistente, justa
y equilibrada es dificil de lograr.
Se ve influida por nuestra propia
educacioén, las circunstancias del

Hay que pensar antes de imponer un castigo porque
este se debe cumplir. Excluir a nuestro nifio con
discapacidad del castigo que merece por algin acto
que amerita correccién es darle una categoria aparte,
marginarlo o segregarlo, haciéndolo sentir que es débil
y no soporta la disciplina.

La reciprocidad es un valor que sirve de puerta a la
transmision de otros valores. No es dificil transformarla
en una actitud cotidiana si ensefiamos a nuestro hijo a
que nos devuelva una atencidén después de que

hemos hecho algo por él.

Pero, no esperemos que esto salgade él. Hay

que decirle exactamente lo que espe-

ramos: “Sia mime toca hacer lacomida,
apreciaria mucho que pusieras la
mesa o lavaras los trastes”.

-

geg

. “Anoche
llegué muy cansada del trabajo y
me encantd ver que levantaste tu
ropa y guardaste tus juguetes.
Muchas gracias”.

Hay que inculcarles la impor-
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peor disciplina que puede impartirse es '%? A, ©
aquella gue no tiene consistencia. Es mas facil ®

adquirir seguridad cuando se tienen padres severos
pero constantes, que cuando los padres carecen de
consistencia y alternan actitudes intolerantes con
consentimientos e indulgencia exagerados.

También la falta de disciplina acarrea problemas,
aunque de otro tipo. Un padre que todo lo permite y no
exige nada a cambio, favorece que el nifio crea tener
todos los derechos. No aprende a esperar para obtener
unlogroytampoco sabe soportar lainevitable frustracion
que generan las diferentes situaciones de la vida. Nadie
desea vivir con alguien asi.

Se necesita tener muy poca autoestima para
soportar a otro que sélo piensa en sus propias
necesidades. Pero tal vez lo méas grave es que muchos
de estos rasgos subyacen bajo las personalidades
adictivas, ya sea a las drogas o al alcohol. Los jévenes
que caen en la dependencia de cualquier sustancia
toxica son gente fragil, influenciable, que no puede
soportarcon firmezalos problemas que inevitablemente
se presentan. No poner limites a un nifio genera una
angustia muy grande porque lo hace sentir que todo lo
puede; es decir que también su ira se puede, salir de
control. Se vuelve miedoso por temor a la fuerza de sus
impulsos, que él siente incontrolables.

porgue ese detalle nos indica que somos
apreciados, que nuestro esfuerzo se nota.
Poco a poco estas cosas aparentemente insignifi-
cantes pueden volverse una parte del clima que se
respira en nuestro hogar. Dar gracias por una comida
sabrosa, por haber traido a casa tal revista o por habernos
llevado a dar un paseo agradable.

Tal vez nuestro hijo no pueda hacer algunas tareas en
la casa pero podemos ensefiarle los valores de actitud:
devolver una sonrisa, una caricia, dar compafiia...

También debe aprender que sus padres tienen
sentimientos y duelen las palabras duras o los gestos
groseros. Si doy a mi hijo paciencia, debo esperar que
tenga paciencia conmigo. Si le doy apoyo, puedo y
deboesperargue él melobrinde. Sile
doy amor, puedoy debo esperar
que el me dé amor. La vida le serd
mas facil si leensefiamos el secreto  §
de la reciprocidad. Asi haremos 2
para ellos un mundo habitable, f

3
:

donde serdn bien recibidos
porque sabran apreciar lo que
reciben y han aprendido a
devolverlo®

llustracion: D.G. Roberto De Uslar
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Cirugia: un remedio radical

Saliva —segun el diccionario— “es un liquido claro,
alcalino vy algo viscoso que segregan ciertas glandulas y
va a verterse a la boca”. Babear, 0 sea derramar un
exceso de saliva es un problema para muchas personas
con paralisis cerebral.

En el nimero 17 de Ararl publicamos una carta de
José Luis Madrid. Su primo Lalo sufre, como muchos
otros jovenes con parélisis cerebral, los efectos
secundarios de babear. Lalo los resume asi: “siempre
estoy sucio, la gente me mira con asco y no se me
acerca, tengo que usar un ridiculo babero o cambiarme
cinco veces al dia la camisa, cualquier trabajo que
intento hacer termina empapado, las personas que no
me conocen me tratan como si fuera tonto, es muy dificil
tener amigos y amigas dispuestos a salir conmigo,
ademads, odio babear”.

Labio superior
| Interior .
| de la mejilla P
(carriflo) J{_/
Desembocadura Vs
del conducto A— & i

de Stenon \ i

_f —— Encia

7 T Segundo
premolar

Beatriz Molina quien comparti¢ el problema de Lalo
durante muchos afos, le escribid para proponerle un
remedio. Someterse a un procedimiento quirdrgico
para librarse de ese problema para siempre. La solucion
seladidel Dr. Fernando Ortiz Monasterio quien comparte
su experiencia con nuestros lectores.

El origen del problema

“Lla funcion de este liquido es auxiliar a nuestro
cuerpo en el proceso digestivo que comienza cuando
introducimos alimentos a la boca. Después de masticar
la comidea, la saliva es la encargada de formar bolos que
harén maés facil su paso al esdfago y luego al estomago”,
afirma el Dr. Ortiz Monasterio.

“Otro de sus objetivos es mantener lahumedad de la
cavidad bucal, lo que tiene que ver con el movimiento
de la lengua, imprescindible para el lenguaje”.

Sonda
i

Recubrimiento
del Conducto
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submucosa

Se tracciona — para que éste salga por detrds del pilar anterior de la

el condlucto ; amigdala, de forma que la saliva vaya a faringe y garganta

afﬁﬁf V;a;‘i%%o &g y no hacia la boca”.

quecisembacs / , Esta intervencion no ellmlna la produccpn de_ saliva m
en garganta W L sélo le abre un nuevo camino. El proceso digestivo no

es afectado ni hay resequedad en la boca porque aln
permanecen activas las demas gléndulas productoras
de este liquido.

>

Nuestro cuerpo produce saliva todo el tiempoy nos
la tragamos sin darnos cuenta; sinembargo, el problema
muscular delas personas con pardlisis cerebral no permite
que haya un control en el proceso de deslucién y
tampoco en los musculos de la cara, por lo que se hace
imposible mantener cerrada la boca”.

Este es el origen de un problema que luego se agrava
cuando la Unica manera de detenerlo es un babero. Sin
embargo, una gran cantidad de cirujanosen laRepliblica
Mexicana practican un procedimiento desarrollado por
el Dr. Fernando Molina, colaborador del Dr. Ortiz
Monasterio, y cuyo fin es reducir la producciéon de saliva
y evitar que salga de la boca.

“las glandulas salivales —explica el Dr. Fernando
Ortiz Monsterio— comprenden dos parétidas, situadas
a ambos lados de la mandibula en la parte lateral de las
mejillas, y dos submaxilares ubicadas abajo de la
mandibula en la parte superior del cuello. Asimismo,
hay otras glandulas sublinguales y varias accesorias en
diferentes partes de la cavidad bucal.

“Las paroétidas —Ilas mas importantes productoras de
este liquido— tienen un ‘tubito’ (Conducto de Stenon).
Este viaja por debajo de lamucosa oral del carrillo (parte
interior de la mejilla) hasta la boca. El objetivo del
procedimiento quirdrgicoes cambiar laruta del conducto

Pasada una semana el paciente puede alimentarse
normalmente. Ademas, la estancia en el hospital es sélo
de unas horas. Se trata de un procedimiento quirdrgico
sencillo pero con enormes repercusiones en la vida
cotidiana y en la autoestima de muchos jovenes con
paralisis cerebral. @

Nueva 7 &
desembocadura F
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lustraciones: D.G. Magdafena Alvarez.
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El terapeuta —advierte Luz
Adriana Meyer, especialista en
problemas de lenguaje— debe
cumplirconsus pequenas promesas;
debe, asimismo, saber dominar los
impetus de unos padres quiza
demasiado ansiosos y ensefar a los
pacientes mas pesimistas a disfrutar
los pequefios logros. En todo este
largo proceso la motivacion es una
amiga indispensable. Sinella, es casi
seguro que no podrd ocurrir ni el
maés pequefio cambio. Pero...

¢ Qué entiende un terapeuta por
motivacién?

Cuando se habla de rehabi-
litacion, ésta debe ser entendida
tanto desde un punto devistainterno
como externo. En lo interno, la
motivacion es ese algo que nace de
nosotros, que nos impulsa, gue nos
daeldnimoyel deseode superarnos.

Externamente se da cuando
sentimos que también de fuera nos
estdn ayudando a dar ese paso,
cuando percibimos que la familia
estd comprometida, que los demas
nos aceptan mas facilmente...

Cuando ambas coinciden y se
suman, es mas factible estimular y
lograr cambios maravillosos.

¢Qué parte de esta tarea le toca
al terapeuta y cual a la familia?
A todos nos toca de todo. En
ocasiones el terapeuta corre el riesgo
de quedarse atrapadc en la

rehabilitacion, olvidando lo que su
paciente hard cuando salga de ahi,
conuna familiaque, quiza, esta lejos
de superar sudramay su dolory que
todavia no ha aceptado muchas
COSas.

Como terapeutas tenemos la
obligacion de ir siempre un poco
mas all, de tocar puertas, estimular
a los demas para que entre otras
cosas, se dé esa tan necesaria
“motivacion externa” que invita a los
pacientes a avanzar...” Y es que sélo
enlamedidaen quelafamiliasupera
su dolor, entiende y acepta, puede
colaborar con el otro.

¢Es diferente motivar a un niho
gue a un adulto?

Si, porque la naturaleza de la
motivacion tiene mucho que ver con
el nivel de lenguaje; con cémo el
nific esté conceptualizando.

Un nifio mayor que es muy
consciente de sus dificultadesy que
sabe qué esta pasando con él, nos
va ayudar de manera mas especifica
en situaciones o en trabajos que
para un nifio pequefio resultarian
realmente tediosos.

En cambic un pequefio que no
tenga esa nocién —con disca-
pacidad intelectual, por ejemplo—
podrdalcanzar lapsos de motivacion
mas cortitos. Lo importante es saber
quesiempre esposible motivar, esto
es, provocar un deseo enorme de
cambio.

Lo que nuestro paciente debe
entender, para beneficiarse de esa
motivacion, es el por qué tiene que
hacer una cosay no otra. También es
importante que le dé gusto y quiera
hacerla. Un bebecito, por ejemplo,

necesita mucha motivaciéon externa.
Algo parecido sucede con los nifios
hipotdnicos que no quieren ni
moverse, ya gue su cuerpo les pesa
tanto que necesitan que el medio
vaya a su encuentro. Con ellos hay
gue hacer muchas cosas: cambiar la



entonacion de lavoz, hacer gestos y
ruidos diferentes para interesarlos
en la interaccién con el otro.

¢Qué influye mas en la mejoria,
la motivacién o la técnica del
terapeuta?

Yo le darfa un 50/50 porque, en
ocasiones, el dafio neurolégico o la
lesion nos deja fuera de lajugada. En
€s0s casos hay que ser muy realistas
Yy no manejar falsas expectativas.

Sime llega un nifio de doce afos
con una parélisis cerebral espéstica
—que no puede comer bien ni
mover sus musculos faciales—, serd
dificil responder al deseo de sus
padres de que el pequefio hable,
por mas motivado que esté.

Yo no puedo decirle —a él ni a
sus padres— gue si le echa ganas lo
va a lograr, aunque tenga toda la
motivacién del mundo. Al final lo
Unico que obtendriamoses un efecto
negativo, muy injusto para quien
puso todo vy al final no logré nada.

Y estd, por supuesto, el otro
extremo. Es decir, el del individuo
que sin padecer un dafio organico
muy severono quiere alcanzar metas.
En esos casos, aun cuando el
impedimento fisico es superable, la
ausencia de una motivacién interma
nos deja impotentes.

¢Como dosificar la motivacion
paraimpulsar al individuo y frenar
aun padre demasiado entusiasta?

Lo mejor es ir mostrando —al
pacienteyasus padres— resultados
y distintas opciones. A esos papdés
gue desean con desesperacion que
su nifio hable —pero que muestra
unos reflejos patoldgicos que le
hacen imposible lograrlo—, vamos
a mostrarle el gran esfuerzo, la
dificultad, lo que le cuesta al nifio,
para llevarlo a aceptar que aquello
novaa funcionar, que es mejor elegir
otros caminos...

¢Como mides tus propias res-
puestas motivacionales frente a
los papas y a los nifos?

El terapeuta siente una gran
responsabilidad cuando un padre
pone en sus manos a su hijo; en
muchas ocasiones con una idea
preconcebida, con una esperanza
gue quiza es imposible de hacer
realidad.

En mi caso, casi nunca prometo
muchoy planteo un plan de trabajo
en el que manejo objetivos a corto
plazo con el paciente y sus padres,
mientras que la meta a la que aspiro
la dejo para mf sola. Segiin cémo
esté el nifio, siempre empiezo por
lo mas sencillo para luego dar el
paso siguiente. Esto resulta mejor
que poner en la mesa la totalidad
del proceso. Y es que si desde un
principio dejo al descubierto todas
las expectativas, los padres se
quedardn Unicamente con esa
“llusion final” y les serd muy dificil
comprender Yy valorar plenamente

todos los pequefios pasos que
tendremos que dar para lograr el
objetivo final.

En esa medida van a estar
motivados con cada cambio, con
cada paso. Ahora bien, si veo que
las cosas se complican y que sus
expectativas no concuerdan con lo
que el nifio va logrando, me retino
con ellos para entender qué les esta
pasando, qué les estd moviendo,
qué es lo que los hace sentir mal...

¢Que es mas dificil, motivar a los
padres o a los nifos?

Depende de muchas cosas. En-
tre otras, de la razén por la que
llegan —tanto ellos como el nifio—
con el terapeuts, el grado de dolory
la fase del proceso emocional en
que se encuentren. También
depende del problema del nifio.
Los casos neuroldgicos, porejemplo,
exigen procesos muy largos, en los
que a los padres les es dificil
comprender cudl es su funcién.

Siempre es muy importante
detectar en qué fase del proceso
emocional estan los padres y
respetarla; es vital contar con la fa-
milia para lograr cualguier cosa, por
pequena gue sea. Si no contamos
con ella, no serd mucho lo que
podremos hacer. Los desfases —el
del padre que cree que no vale la
pena ni intentarlo, o el del otro que
estd supermotivadoy tiene todas las
esperanzasy neve larealidad—son
negativos. Hay que detectarlos y
tratar de llevar las aguas a su cauce,
siempre que sea posible.

El nino, en cambio, es general-
mente mucho mas facil de motivar.
Entre otras razones, porque su
motivacion depende enbuena parte
delo que hagaen el proceso, ydesi
éste es agradable o no.

Asi, mientras el papa estd pen-
sando en el futuro, en el después, el
nifo estd viviendo el ahora; lo que
facilita el trabajo.




¢Cuando un papa se dispara es
conveniente hacer un proceso
de “desmotivacion” o de vuelta a
la realidad?

En esto hay opiniones encon-
tradas, pero yo creo que tienes que
ser leal y saber medir la forma en la
gue debes hablar con cada padre.
Conalgunos es posible ser directos;
con otros hay que ser infinitamente
cautelosos.

Cuando te dicen: “No hemos lo-
grado nada”, lo primero es averiguar
que es “nada” para ¢l y conocer el
nivel de sus expectativas. Entonces
hay que reencaminar las cosas,
ensenarlo a disfrutar de los pasos
pequefiitos, mostrarle que si se ha
logrado mucho, y lograr asi que la
motivacién gue necesitamos de su
parte esté ahi, pero relacionada con
lo que vamos alcanzando.

¢Se disparan los pacientes?

Algunos si, por supuesto. Si no
pueden hablar, por ejemplo, estén
diciéndote todo el tiempo con su
manita o con algun movimiento que
quieren hablar.

Esmuy duro. He tenido tres nifos
queme han ensefiado muchoenese
sentido. Como terapeuta uno corre
el riesgo de rotular, definiry decidir,
olvidando al otro, pero iquién o
qué te dice que el otro aceptd?

Uno de mis pacientes soliatirarme
todo vy lloraba porgue “él no queria
eso”; lo que él queria era “hablar”.

— Ah, tU quieres hablar, le dije.
Entonces, vamos a hacer muchas
Cosas para ver si lo logras.

Trabajamos todo un afo, al que
yo llamé de sensibilizacion, porque
trabajamos mucho para que pudiera
hablar: soplar, mover el labio vy la
lengua, hacerejercicios respiratorios,
etc. Finalmente loentendiéy desistio;
dijo que era muy dificil para él, que
no podia, que le mostrara lo que
antes hablamos hecho.

Fue un proceso largo y dolori-
sisimo porque exigia un gran
esfuerzo y yo estaba segura de que
no iba a funcionar; pero hubo que
mostrarle que eso no podia ser.
Ahora es un nifio que usa la
computadora, lo logré, pero de otra
manera. Pero para dar ese paso tuvo
due pasar por un proceso en el que
su motivacion externa se volvid
interna, y €l la aceptd como suya.

¢ Como sabe un padre que no van
aalentarlo con falsas esperanzas?

El terapeuta debe cumplir con
sus pequefias promesas. Cuando
llegas con alguien que te promete
todo, habria que sentir cierta
desconfianza. Eso seria algo en lo
que yo me fijaria.

Hay que mirar mucho lo que el
terapeuta ve, cuanto tiempo dedicd
para valorar a mi hijoy entender qué
pasa con él, cudnto de lo que me
dice lo veo en la casay es real...

Unbuen terapeuta debe entregar
un informe detalladoy evaluaciones
claras de lo gue ve en el desarrollo
del nifio. Por mi parte, yo como
padre debbo analizar cudnto de todo
€S0 Creo gue es cierto.

Los padrestambién debenexigir,
por escrito, que se les informe paso
a paso sobre el proceso de
tratamiento.

¢Qué tiene que hacer un tera-
peuta para combatir unaidea que
puede obstaculizar el trabajo?

En las primeras citas escucho
mucho a los papaés: ;qué quieren?,
ien qué creen que los puedo
ayudar?, i por qué estdnaqui?, ; qué
sienten gue va a funcionar para su
hijo?

Es muy importante tener claro
cudles son, si es gue existen, sus
expectativas, averiguar de quién o
de déndevienen, gué hizo que ellos
las concibieran.

Hay que escucharlos y entender
que todo esto es un delicado
proceso de relaciones humanas.

¢Quién suele cooperar mas, el
padre o la madre?

Las mamas son las gque méas vienen,
peroes increible lo que los papas te
dan, loquetedicenyloqueconocen
de su hijo.

A veces somos nosotros los que
limitamos al papéa dejdndolo fuera
de la situacién, pues nunca lo
convocamos. Cuando los invitamos
casi siempre hay una gran respuesta.
De hecho ayudan mucho, y son un
apoyo enorme para las mamas que
estdn ahi todos los dias. ®

Fotografias: Veronica Macias
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Descubrirse en el otro g

El testimonio de Jean Vanier es una larga historia
personal de maduracién. Fundadoren Francia de la
primera Comunidad “El Arca™*, donde conviven
personas con y sin discapacidad, su reflexidn en
estas paginas pone en evidencia una realidad per-
sonal'y comunitaria: no puedo crecer solo; necesito
hermanos que me reconozcan, me amen, me

interpelen, me perdonen...

Las personas con discapacidad
intelectual o con trastornos
siquidtricos que he encontrado
—independientemente de las
circunstancias particulares de su
historia— llevan la marca del mismo
estigma: sus padres los recibieron
como una decepcion. Esta de-
cepcion, que perciben hasta las
filoras mas intimas del ser, es una
herida abiertaen el corazén. Muchos
fueron abandonados o vivieron
situaciones sumamente dolorosas,
y me impresiona la carga de angustia
y violencia que existe en ellas. La
violenciatiene dosrostros: ladirigicla
contra si mismo y aquella que se
vuelca contra el exterior. Pero lo que
mds me impresiona es la violencia
quesurgiéenmiapartirdel contacto
con ellos.

La violencia surge del auto-
desprecio o de sentirse rechazado.
Este comportamiento es sefial de un
gran vacio y de un indecible
sufrimiento.

A veces me preguntan si fulano
que es ciego, sordo y con dafo
cerebral estd o no consciente de su

discapacidad. No puedoresponder
en su lugar; pero estoy seguro de
gue lo que si sabe es si es 0 no
amado.

Una persona despreciada y no
aceptada como es siente un ciimulo
de emociones de las que la angustia
es lamas densa; de ella surge el grito
primario: ¢ Por qué me abandonaron?
¢Por qué no hay un lugar para mi en
estemundo?  Por qué todos parecen
evitarme? ; Por qué tienen miedo de
mi? En ella confluyen dos factores:
el no sentirse amado ni capaz de
afrontar una situacion. La angustia es
ese miedo a nuestra propia
impotencia e implica una imagen
deteriorada de si (“no soy hermo-
s0”), y una culpabilidad (“soy un
estorobo”).

En nuestras Comunidades
ayudamos a la persona que llega a
pasar de la angustia a la confianza,
de la violencia a la ternura
dedicandole mucha atencion per-
sonal, entablando poco a poco el
dialogo, ofreciéndole una vida con
un ritmo regular y reafirmandole las
cosas hermosas que hay en él. Eso

toma tiempo; amar a una personano
es haceralgo porella, es revelarle su
centro —hermoso y luminoso—; es
revelarle su valor Uinico.

De cémo la violencia del otro
reveld la mia

Cuando uno decide convivir con
personas con discapacidad desea
darles felicidad y ayudarles a
liberarse, adescargarse pocoapoco
del peso de la opresion.

Es misterioso vy perturbador
descubrir que yo tampoco soy
libre, que hay en mi fuerzas de
muerte y odio, que quizd logro
relativizar, controlar, pero que, en
realidad, se arraigan en lo profundo
de mi ser, en un inconsciente que
me empuja a dominar al otro.

Queria ser liberador y no sabia
que yo también necesitaba ser
liberado. El dia en que afloraron
esas fuerzas de muerte y odio
surgieron en mi una serie de
emociones vinculadas con la culpa
y la verglienza, y hasta un cues-
tionamiento sobre mi propia
vocacion. Muchos asistentes de




nuestras comunidades tambien han
atravesado por esta prueba.

En la angustia, donde se cruzan
tantas sensaciones y sentimientos,
domina el miedo de morir
internamente. El grito de angustia es
un llamado: “jVen, ven, te necesito!”
Cuando ese grito resuena no
podemosescucharlo, puesel miedo
existe también en nosotros.

La reaccion ante la violencia es
misteriosa; nunca es la misma. A
veces, cuando nos sentimos bien
centrados, podemos permanecer
firmes; pero otras cual-
quier cosa basta para
transformaresa firmezaen
violencia. De ahi surge el
deseo de apartar, y hasta
de desaparecer a la per-
sona que representa la
agresion encarnada.

Tocar fondo

La violencia potencial
gue he sentido surgir en
mi ha hecho que com-
prenda mucho mejor la
violencia del mundo. En
muchas ocasiones me
guise poner sobre un
pedestal para controlar y
gobernara los demas. Mi educacion
me habla llevado a controlarme v a
controlar a los otros para liberarles.
He tenido que aceptar que las raices
de laviolenciaen mison mucho més
profundas que la capacidad o la
voluntad de dominio.

La angustia, después de mos-
trarme ese mundo detinieblas, poco
a poco me hizo comprender que si
Queriaayudaracrecera las personas
con una discapacidad era necesario
que aceptase, primero, mi propia
discapacidad. Ayudar a alguien a
que crezca es ayudarle a que se
acepte tal y como es: si alguien es
hemipléjico hay que ayudarle a
aceptar su hemiplejia; solo después

podremos ensefiarle a avanzar. Lo
mismo pasa conmigo: no podré
ayudar a gue alguien acepte su
discapacidad hasta que acepte mis
propias limitaciones.

Cuando descubri la profun-
didad de mi propia heriday de mi
fragilidad se produjo algo in-
creible; me senti muy cerca de la
persona con discapacidad. Ya no
éramos tan diferentes. En ese
momento me pude bajar del pe-
destal; sélo entonces pude ser un
hermano yentendi que para entrar

Jean Vanier y el Papa Paulo VI (1966).

verdaderamente en la no-violencia
hay gue reconocer y aceptar
primero nuestra propia violencia.

Cuando veo que reina en mi un
Kadhafi, esa parte gue quiere vencer,
ganar; que quiere que haya un
vencedor y un vencido y gue como
vencedor serd aplaudido; como
vencido, rechazado. Dentro de esta
cosmovision sélo hay buenos y
malos. Los Khadafi estan profun-
damente heridos, necesitan ganar
para sentirse ‘alguien’, negando la
fragilidad que es inherentemente
humana.

La hegemonia de Khadafi es
también la hegemonia que ejerzo
sobre la persona con discapacidad

gue me incomoda, gque hace ruido,
gue me molestayconfunde. Cuando
uno es violento consigo mismo,
facilmente se vuelve violento con el
maés débil.

El primer paso es reconocer
estos impulsos tal y como son, no
negarlos. El segundo es aceptar este
estado; nosélohay quereconocerlo,
hay que aceptarlo. El tercero es
amarme taly como soy, atormentado
por estas fuerzas obscuras. Existe un
vinculo muy estrecho entre la expe-
riencia de Dios y la no-violencia,
puesto gue la violenciaen
mi era, al fin y al cabo, un
sistema de defensa.

Amarme de esta ma-
nera esta intimamente
relacionado con la expe-
riencia de que Dios me
ama como soy con mi
marafia de deseos Yy
anhelos gue se contra-
dicen: una mezcla de luz
y oscuridad; y también
con la experiencia de los
hermanos de la comuni-
dad —con o sin disca-
pacidad— que, por una
parte me aceptan como
soy, con mis miserias, v, al
mismo tiempo, me permiten crecer
conlaconfianzague medan. Sentirse
amado asf es entrar en la paz y
acceder al sentido profundo de la
no-violencia.

La no-violenciaesel resultado de
un largo camino que me llevd a
reconocer la violencia gue hay en
mi, me ensend a caminary a manejar
positivamente misangustias asi como
a descubrir que por la obra de Dios
y la de los hermanos puedo crecery
entraren el mundo de lacompasion.

También existe una parte miaque
es la parte del Evangelio, el lugar
donde vive Jesus; ahi no se trata de
vencer o de ser vencido sino de la
compasién hacia mimismoy el otro.



Se trata de descubrir primero nuestra
propiaheriday, luego, ayudaral otro
a reconocer la suya para alcanzar,
mediante la compasién sentida vy
expresada, las potencias del don.

Segun Martin Luther King el
comienzo de la no-violencia es no
provocar miedo en el otro. Pero el
miedo interior es mas profundo vy
permanece; y para romper el lazo
entre miedo vy violencia hay que
ejercer la no-violencia consigo
mismo. Con frecuencia tengo miedo
y tengo que persuadirme de que el
miedo no es un sentimiento
puramente negativo; lo que si lo es
es la parélisis o la violencia que
pueden surgir de €l.

El miedo es también una sefial de
iAtencion! jPeligro!l Cuandoel peligro
aparece, en lugar de levantar barreras

quizas logre reconocer esta sefial
como un llamado de Dios. Entonces
nacerd en mi una nueva energia vy
vivird en mi la certeza de que Dios
me protege. Ese extraordinario
nombre de Dios, el Paracleto,
significa etimoldgicamente “el que
responde a los gritos, el que re-
sponde al llamado”.

En el Jardin de los Olivos frente a
suangustia Jesus se entregay confia
en el Otro, su amoroso Padre: “Que
tuvoluntadse hagaynolamia”. Enlo
profundo de su ser Jesus simple-
mente le dijo que “si” al sufrimiento
delmundo; “si”al sufrimiento interno.
Poder decir “si” es alcanzar la
sabidurfa més alta, la madurez mas
grande.

Jesls también pide a Pedro,
Santiago y Juan que recen con él,

Jean Vanier
y algunos miembros
del Arca.

pero en ese momento ellos estan
completamente sumergidos en la
angustia 'y no pueden. Es dificil para
los apostoles ser testigos de la
debilidad de Jeslls, descubrir hasta
gué punto esta vencido.

El gran misterio es darnos cuenta
de gue somos salvados por el que
fue vencido. El que cayd tres veces,
levanta a los demas. Lo increible es
gue ademas transforma la violencia
en compasion: “Perddnalos, pues
no saben lo que hacen”. Esto fue lo
que Jesls vino a ensefarnos; a
transformar la agresion en perdén y
compasion; perosolos no podemaos
lograrlo. No puedo crecer solo,
necesito hermanos gue me reco-
nozcan, me amen, me interpelen,
me perdonen. Es un largo proceso
de maduracion. ¢

*Si quiere conocer“}./ apoyér el trabaj’o de Comunidad El Arca en México, comuniquese al 855#8218 ¥ 85695353.
Este texto es una version resumida del articulo “La violencia y la angustia. La no-violencia en lo cotidiano”: originalmente publicado

en el numero 20 de la revista Ixtus.




Nuestros

Lo que eres grita tan fuerte
que no puedo escuchar

lo que me dices.
Emerson
Hace unos dias tuve la Construirla brijula

oportunidad de compartir con un
grupo de niflos un programa de
televisidnen el que los protagonistas
—dos muchachos a punto de
enfrentarse enuna pelea— resuelven
su conflicto através del acuerdoy la
cooperacion. La reaccidn de la
mayoria de los nifios ante esta
solucién me dejé, por lo menos,
preocupada. Estaban convencidos
de que no era realista, de que un
enfrentamiento sélo se resuelve a
golpes y que ellos hubieran optado
por la violencia y no por un arreglo
pacifico.

Estos comentarios reflejan
valores; valores gue han adoptado a
traves de la experiencia y de una
concepcion del mundo. ;Cémo los
aprendieron? ; Quiénse losensefid?
¢Donde los observaron? ;Sus pa-
dres estarian de acuerdo con ellos?

Esunhecho quelosnifiosreciben
multiples influencias en la construc-
cién de su juicio moral. Aprenden
de sus amigos, sus maestros, la
television, pero fundamentalmente
de su familia. Desde sunacimiento la
atmaosfera familiar —consciente o
inconscientemente— transmite sus
valores. La familia es el principal
educador en el desenvolvimiento
moral del nifio es su primer modelo
de comportamiento y relaciones
humanas.

Los valores son la referencia que
nos ayuda a dar sentido a la vida;
constituyen nuestra orientacion para
ser lo que somos, para actuar y para
relacionarmos conlosdemas. Unvalor
es algo que apreciamos, que consi-
deramos bueno, que deseamos o
disfrutamos; es algo que se va crean-
do con la experiencia, con el gozo
y el dolor, con la satisfaccion vy la
carencia, con el amor v la soledad.

Algunos valores sonindividuales,
varian de familia a familia, de pais a
pals; otros cambian con el tiempo:
el cambio de valores es parte del
crecimiento. Sin embargo, existen
valores que, a lolargo de laviday de
la geografia, se mantienen vigentes.
Son valores fundamentales que
consideramos universales porque
han ido sedimenténdose a lo largo
de la historia. No dependen de la
decisiéon de una persona concreta
en una circunstancia determinada
sino que constituyen el sustrato
comun de unarespuesta consistente
de infinidad de hombres ante
situaciones semejantes. Se refieren
a principios éticos fundamentados
enleyesy principios quetrascienden
las diferencias.

No es coincidencia que los
grandes maestros de la humanidad
en las diversas culturas hayan
ensefiado los mismos valores

alores &

Dar sentido a la vida

:
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fundamentales. Si nos alineamos
con ellos nuestras acciones nos
producirdn mayor alegria, paz,
plenitud vy felicidad.

Del dicho al hecho...

Tras cada comportamiento hay
una o varias motivaciones —una
motivacion es una fuerza que nos
mueve—; algunas son conscientes y
otras no, pero todas provienen de
nuestros valores. Si no los tenemos
claros y los conocemos en detalle y
profundidad creamos unvacioenel
que estaremos dominados por
valoraciones ajenas o atormentados
por conflictos internos. Definir los
propios valores nos da poder sobre
nuestros actos, armoniza nuestravida
Yy nos permite comprender lo que le
da sentido.

Elafio pasadola UNESCO publicéd
unvaliosisimo documento, producto
de las reflexiones y andlisis de la
Comisién Internacional sobre |a
Educacion para el Siglo XXI, en el
Que propone cuatro pilares para la
educacién: aprender a conocer, a
hacer, a conviviry a ser. Cadauno de
estos aprendizajes implica valores
Cuya conjunciénnos ofrece plenitud
y equilibrio.

Valores de conocimiento. Todos
necesitamos un mapa gue oriente
nuestra experiencia, y nos ayude a



entender mejor el mundo y a
comprender méas profundamente
quiénes somos. Necesitamos un
sistema de verdades organizado en
un todo coherente que asiente y
relacione la variedad de ideas,
Creencias, convicciones, imégenes,
percepciones con el menor nimero
posible de contradicciones.
Elvalor de la verdad noreside en
su utilidad para conseguir lo que
deseamos, sino en su capacidad de
conducirnos hacia una vida més
comprensible, plena, profunda y
satisfactoria; hacia un mayor
desarrollo de las capacidades de la
inteligencia paraasumiruna posicion
razonada y responsable ante los
hechos que ocurren y nos ocurren.

Valores de creacion. El trabajo o
realizacion de una obra o accién
representa el campo concreto en el
gue nos vinculamos con la comu-
nidad; aportamos una contribucién

due solo nosotros podemos hacer
en virtud de nuestra unicidad y
singularidad y que otorga sentido a
nuestra existencia.

Tener un propdsito en la vida
supone la realizacion mas completa
de uno mismo de acuerdo con
nuestras posibilidades y las
circunstancias en las que nos
movemos. Los valores creativos
corresponden a la manera peculiar
de intervenir en el mundo para tratar
de mejorarlo.

Valores de convivencia. Lo que
nos hace verdaderamente humanos
es el descubrimiento y encuentro
con el “otro”. El compromiso en
proyectos compartidos, el sentido
de comunidad, la solidaridad y
cooperacion entodas las esferas de
lavidasocial, el servicioa los demas,
el dar significado y restituir la
profundidad y el misterio de la
palabra amor.

Amor entendido como respeto,
admiracién, compromiso, cuidado,
benevolencia, compasion, confian-
zg, afirmacién del otro. Amor como
la valoracion real de otra persona y
no de lo que se puede obtener de
ella; como la decisién de andar jun-
tos el camino, de compartir la vida,
de alegrarse por el bien y la
perfeccion del compafiero, de
ayudar a la expansién, libertad y
bienestar mutuos.

Valores de crecimiento. Es res-
ponsabilidad de cada uno, inde-
pendientemente de su historia y
circunstancias, transformarse a si
mismo, conquistar la autonomia 'y la
libertad, asumir su responsabili-
dad y adoptar una postura. Dirigir
todo su esfuerzo hacia la felicidad,
aun en las situaciones dificiles y
dolorosas, pero también enfrentar
lo que no puede modificarse y
buscarle sentido para evitar la
desesperanza. Seguir el impulso de
conseguir lo mejor de si mismo y
saciar la nostalgia de un absoluto
que todo hombre lleva dentro.

Prioridades

No todos nuestros valores tienen
el mismo peso y los colocamos en
un cierto orden de prioridad. Ese
orden es lo que nos ayuda a tomar
decisiones; asi, cuando se presenta
un conflicto entre dos valores —lo
espiritual y lomaterial, la obediencia
y la libertad, la seguridad vy la
independencia—, tenemos més
elementos para escoger sin
conflictos internos y para saber por
qué lo hacemos.

Los valores no se dan en “una
yuxtaposicién cadtica” sino en un
sistema estructurado y jerdrquico
que nos permite resolver aparentes
contradicciones. Adoptar este
sistema supone una honestidad y
consistencia interior y lleva a la
creacion de un proyecto personal
positivo y armoénico.




Transmitir los valores que de
verdad gueremos para nuestros hijos
constituye, sobre todo, un trabajo
sobre nosotros mismos. Esimposible
educarlos de manera consciente sin
antes conocer y poner en orden
nuestros valores. Tenemos que
buscarlos, descubrirlos y asumirlos
para poder transmitir con nuestro
ejemplo lo que deseamos Yy
pensamos.

Lo que somos Y lo que damos de
nosotros a nuestros hijos es la mayor
fuerza con que contamos para
educar sus propios valores, es la
guia hacia lo que a su vez seran y
darén. Cada valor comienzaconuna
actitud de ser que se transforma en
una accién; o en una accion que se
transforma en una actitud de ser. Ser
y dar no son solo la prueba de
nuestros valores sino el medio porel
que los ensefiamos a nuestros hijos.

El ejemplo es el mejor maestro,
lo que hacemos sobrepasa y opaca
lo que decimos, pero no es lo Unico
que hay que hacer. Los valores se
contruyen en nuestro interior a través
del proceso de intercambio con los
demas, perotambién de lareflexion,
de pensar con detenimiento qué es

lo que nos hace felices y cual es la
mejor manera de Vivir como seres
humanos. Varias investigaciones han
encontradounarelaciondirectaentre
la conducta moral de los nifios y el
tiempo que pasan hablando consus
padres.

Diversos estimulosalolargodela
infancia van conformando el clima
moral de los nifios. Los mas
pequefios imitan lo que observan.
La etapa escolar es un momento en
el gue estadnansiosos de discutircon
nosotros sus ideas y experiencias,
aunqgue no necesariamente adoptan
nuestros valores. Necesitan una
atmdsfera de confianza para que
puedan examinarlos, criticarlos,
reflexionar sobre ellos. Los valores
no se aceptan por obligacion, se
tienen que vivir para hacerlos
propios. Si ayudamos al nifio a estar
al tanto de sus motivos y valores, y
delasrazones por las que los escoge
en cada momento, le estaremos
dando una valiosisima herramienta
paraaprender avivir con autonomia.
En parte, crecer es cambiar de
valores. Si el nifio aprende a hacer
este cambio razonada y conscien-
temente, sabra después mantener el

contacto consigo mismoy defender
lo que él mismo decida. Esta
capacidad es fundamental en la
siguiente etapa que ha de alcanzar.

En la adolescencia el joven tiene
gue separarse de sus padres,
conquistar su libertad y convertirse
en un adulto autébnomo. Los valores
que le hemos ensefiado tienen que
ponerse a prueba. El adolescente
volverd més tarde a ellos —o a la
mayor parte de ellos— pero sdlo
podrd hacerlo con madurez si
primero los ha cuestionado.

Los padres tenemos la obligacion
de estar atentos y disponibles para
ayudarlo a reflexionar y a tomar
decisiones; pero también tenemos
el derechodeexigirel cumplimiento
de ciertas normas fundamentales de
comportamiento. Somos sus prin-
cipales guias, sus educadores
naturales, los promotores respe-
tuosos de sulibertad, y nopodemos
renunciar a ninguna de estas res-
ponsabilidades hasta que él sea
capaz de asumir su completa
autonomia en todos sentidos.®

llustracion: Manolo Soler.
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LENGUAIJE
Y COMUNICACION

LENGUAJE Y COMUNICACION

acomunicacionesel procesoy lameta;
el medio y el objetivo, la forma como
entramos en contacto y mantenemos el
puente con la realidad y con los otros;
laherramienta gue nos permite conocer,
pensar y crecer COmo personas.
El serhumano tiene multiples recursos para expresarse
y establecer contacto con los que le rodean: la mirada,
la sonrisa, la expresion facial y corporal, el gesto, la
mimicayunrico sistema de indicadores, signos y sefales
construido en la interaccién con otros. Sin embargo, los
recursos mas elaborados de socializacién, conocimiento
y comunicacion son el lenguaje oral y escrito.
Cualquier acto comunicativo de los que diariamente
tejen nuestras relaciones con los demds —visto
aisladamente— parece un acto simple, pero es

probablemente una de las actividades mas complejas
que realiza el ser humano. El solo hecho de decir
“Buenos dias” implica una actividad coordinada entre el
cerebro, y muchos musculos del cuerpo: pecho,
estdbmago, boca, lengua, labios y cuerdas vocales,
apoyados por el sistema respiratorio. Decir algo pone en
accion a todos los érganos y musculos que integran el
mecanismo del habla.

El lenguaje presupone también importantes procesos
cognitivos y volitivos. Es la parte medular del proceso
que consiste entener “algo que decir”y querer expresarlo.

Se requieren muchas habilidades para entender el
mensaje del interlocutor, el contexto en el que hablay la
respuesta que espera para, a partir de ahi, organizar lo
que queremos responder, seleccionar las palabras y
estructurar la frase adecuada.

DESARROLLO NORMAL DE LAS
HABILIDADES DE COMUNICACION

Normalmente —con la estimu-

lacion necesaria— las habilidades
de comunicaciéon se desarrollan
siguiendo un patrén: los bebés
empiezan a balbucear a los seis
meses; dicen sus primeras pala-
bras alrededor del anho; a los 18
meses tienen un vocabulario de
cinco palabras; forman frases de
dos palabras alos dos afos y frases
completas a los tres.

Para cuando los nifios tienen
cincoafos se espera gue distingan
y usen los tiempos verbales y
puedan relatar experiencias. Es
alrededor delos diez anos cuando
adquieren un dominio casi
completo del lenguaje.

Pero para que las destrezas de
comunicacion se desarrollen

adecuadamente, es necesario gue
el nifio oiga claramente lo que se le
dice, y no haya alteracion en sus
habilidades fisicas para hablar y en
las conexiones neurologicas gue le
permiten comprender lo que se
dice.

Una deficiencia en cualquiera
de estas areas puede aislarlo de las
interacciones cognitivas y sociales
normales.

Si sospecha que su hijo tiene
alglin tipo de alteracion en la
comunicacion, busque la orien-
tacion de un terapista de lenguaje
para descartar algin problema y
organizar una terapia adecuada
para desarrollar las habilidades
necesarias y compensar su
deficiencia.




AUSENCIA O RETARDO

EN LA ADQUISICION DEL LENGUAJE

Los problemas de comu-
nicacion y lenguaje abarcan una
amplia gama que va, desde
defectos leves de pronunciacién
hasta dificultades severas en la
comprensién o expresion del len-
guaje.

Las discapacidades asociadas
con mayor frecuencia a los pro-
blemas de comunicacion son:

* Problemas de audicién.
Dependiendo del grado de
sordera, la inteligencia y nivel de
cooperacion del nifio y su familia,
la utilizacion adecuada de sus res-
tos auditivos vy la calidad del
tratamiento que reciba, su hijo
podrd llegar a dominar el lenguaje
y alcanzar una oralizacién
completa y clara que le permita

integrarse mas facilmente a su comunidad.

En los casos més severos, o cuando no se cuenta con los
recursos y apoyos necesarios para la oralizacion el nifio
requerird de otros “lenguajes”, como el manual,

Los problemas del habla consti-
tuyen el tipo mas frecuente de
alteracion de la comunicacion, tanto
en la poblacién regular como en los
nifios con discapacidad.

Lostrastornos del habla originados
por alteraciones en boca, nariz,
garganta y cuerdas vocales incluyen
desdrdenes de fonacién, como la
afonia(sinvoz), la disfonia (defectos
en la emision de las vocales); y de
resonancia, como en el caso de las
voces hiper o hiporrinofénicas, esto

PROBLEMAS DEL HABLA (FONOLOGICOS)

quiere decir con mucha o poca
participacion de las cavidades
de resonancia (nariz y senos
paranasales).

Los nifios con labio-paladar
hendido tienen trastornos de reso-
nancia por las anormalidades que
presentan en el tracto oral y nasal;
peroconlaterapiaaprendena hablar
sin que se escape demasiado aire a
través de la nariz. Cuando una per-
sona tiene labio-paladar hendido, u
otras malformaciones de la estructura

para comunicarse (consultar
suplemento “Audicién”, Ararl
No. 8).

e Malformaciones en alguno
de los érganos comprendidos
en el mecanismo del habla:
boca, lengua, nariz, garganta,
cuerdasvocales (ej. labio-paladar
hendido).

e Dafo cerebral. Sobre todo si
éste se localiza en el érea del
cerebro que controla laaccion de
los musculos del habla.

¢ Discapacidad intelectual y
sindrome de Down

e Autismo

También hay nifios que —sin tener una discapa-
cidad— tienen limitaciones o retraso en la adquisicién
del lenguaje debido al bilingliismo, a una ausencia
severa de estimulacién o por causas desconocidas.

de la boca o la nariz, puede ser
incapaz de producir ciertos sonidos
como la by la d; en casos severos,
puede tener dificultad para emitir
cualquier sonido que no seamon.
Después de la correccion quirdrgica
puede haber una mejoria notable,
aunque de todas formas requerird
terapia para superar las deficiencias
del tracto nasal y oral, y extinguir los
malos habitos de lenguaje que pudo
haber adquirido el nifio antes de la
cirugfa.
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* Disfemia o tartamudez: se des-
conoce su causa exacta; se piensa
que se debe a que el cerebro
presenta dificultades para controlar
el ritmo y duracién de los mo-
vimientos del habla. El tartamudeo
parece ser mas frecuente en los nifios
con discapacidad intelectual y en
aguellos con problemas de apren-
dizaje, que en el resto de la
poblacién. Es importante saber que
muchos de los guifios, contorsiones
y tics frecuentes en estos ninos son
resultado de sus intentos de “forzar”
las palabras y no un signo de
limitaciones neuroldgicas.

Muchas veces el tartamudeo
desaparece solo, especialmente en
los preescolares. También puede
mejorar con terapia de lenguaje; sin
embargo, No se conoce una cura
completa.

e Bradilalia y Taquilalia: son proble-
mas de fluidezenel habla. El primero
se caracteriza por la lentitud y el
segundo por la rapidez al hablar.

Algunas veces se presentan junto
con problemas de articulacion.

dela arlit:lllaeién

e Dislalia: es el nombre que reciben
los problemas de articulacion en los
nifios con lesiones o malformaciones
tales como labio-paladar hendido,
traumatismos en la lengua, etcétera.

e Disartria: cuando la boca, lengua,
nariz y cuerdas vocales son norma-
les pero el cerebro no es capaz de
controlarlas adecuadamente, el
nifio presenta trastornos motores
del habla.

Etimoldgicamente, disartria sig-
nifica: articulacién defectuosa. Es un
problema de falta de control muscu-
lar originado por un dafio en la parte
del cerebro que dirige la acciéon de
los musculos del habla (zona de
Broca) por consiguiente, estos nifios
tienen dificultades para mover la

lengua al hablar y también cuando
comen. Los problemas de lenguaje
varfan segun la localizacion del dafio
neurolégico. Algunos tipos de
disartria producen un habla torpe,
como si el nifio estuviera borracho.
Oftros hacen que el lenguaje suene
mondtono, ronco o sofocado. Este
tipo de alteracion es muy comun en
los chicos con pardlisis cerebral.

La terapia de lenguaje consiste en
mejorar el tono de los musculos
faciales, facilitar los movimientos
necesarios para la alimentacion y el
habla, ayudar al nifio a manejar su
problema y desarrollar —cuando es
necesario— formas alternativas de
comunicacion (si el nifio tiene un
diafragma débil —por ejemplo—
puede aprender a sentarse mejor
para gue su voz suene mas fuerte).

Como padres de un nifio con
problemas fonolégicos es necesario
poner atencion a lo que su hijo dice,
y no a como lo dice. Evite terminar
las frases por él, y escuche con
atencién para alentarlo a hablar.

DESORDENES DEL LENGUAJE

Hablar es el acto de emitir
sonidos con el propdsito de
comunicarnos. Muchos nifios
con problemas de desarrollo
necesitan més tiempo que los
demés para adquirir el
lenguaje. En otros casos el
aprendizaje del lenguaje, que
parecia tener un desarrollo
normal, se interrumpe poco
antes de completar las tltimas A
etapas.

Los trastornos de lenguaje se clasifican segun las
habilidades afectadas y pueden ser de comprension,

expresion, o ambos.

Una alteracion de la comprensién no significa
necesariamente gque el nifio no pueda oir sino que tiene
problemas para entender lo que oye. De la misma

manera, un problema en la
expresion comunicativa no
implicagueel nifioseaincapaz
de producir sonidos sino que
no puede hacer uso del
lenguaje para expresarse.

Los problemas de lenguaje
se han dividido en:

e Trastornos semanticos:
cuando el nifio tiene difi-
cultades para comprender el

significado del lenguaje. Este problema puede abarcar
la comprension (lenguaje receptivo), la expresion, o

ambos. Un nifio con problemas semanticos tiene

dificultades para aprender—por ejemplo—los colores,
los nombres de objetos comunes y conceptos claves
tales como chico-grande; arriba-abajo.



Si se trata de una alteracién expresiva seméntica es
probable que su hijo tenga problemas para “encontrar
las palabras”. Aunque todos hemos tenido alguna vez
esa experiencia, en este caso la situacién ocurre con
tanta frecuencia o de forma tan severa que interfiere en
su habilidad para darse a entender.

Normalmente los nifios aprenden el significado de
las palabras durante la conversacién. Una persona con
una alteracion en esta drea requerird que se le ensefie
explicitamente. Si al nifio se le dificulta encontrar las
palabras puede aprender estrategias y técnicas para
hacerlo.

* Alteraciones de la sintaxis: para comunicarnos
también tenemos que comprender la gramética. Ellanos
ensefa gue si decimos:"Pedro fue golpeado por Juan”;
Juan es el golpeador, Pedro el golpeado y esto sucedio
en el pasado.

Unninotiene dificultades sintacticas de comprensién
cuando no puede decodificar el significado de los
tiempos en los verbos y el orden en las frases. La
dificultad es semdntica expresiva si no puede formular
oraciones correctas. La terapia en estos casos ensefia al
nifo a usar la gramaética.

¢ Alteraciones pragmaticas: la comunicacion requie-
re algo mds que comprender las palabras y la gramética,
debemos aprender cémo usarla para interactuar con
otros; a este aspecto del lenguaje se llama “pragmética”.
No se trata sOlamente de saber decir “por favor” y
“gracias”, sinode saber como turmnarse en laconversacion
y como dirigirse a interlocutores diversos segun el rango
de relaciones sociales v la situacién dada.

Todos los nifios presentan estas dificultades de vez
en cuando; sin embargo los chicos con este tipo de
alteraciones tienen dificultades frecuentes en el uso y
comprension de la reglas que gobiernan el lenguaje en
situaciones sociales (ej. ignorar como darle oportunidad
al otro de tomar su turmno en la conversacion).

Laterapia en estos casos se centra en la ensefianza de
los usos sociales del lenguaje. Por ejemplo, un joven con
discapacidad intelectual debe aprender cémo
interactuar con el vendedor de una tienda o con los
meseros en un restaurante.

¢ Trastornos del discurso: comunicamos también
exige saber cobmo organizar las oraciones para integrar
un discurso en la conversacién. Por ejemplo, narrar una
historia, dar una receta, contar un chiste o dar una
conferencia. Los adultos damos por hecho que
cualquiera que habla puede organizar lo que va a decir
y olvidamos que para algunos nifios esto puede
significar un problema importante.

Como todos los trastornos de lenguaje, éste puede
implicar problemas en su comprension y expresion.

Unejemplo de problemas de comprensiéndiscursiva
es el de un nifio de siete afios a quien se le dificulta
identificar la trama bésica de una historia simple.

Un ejemplo de alteracion expresiva del discurso
puede ser el de un chico de nueve afios que, aunque
puede entender historias simples, no es capaz de
contarlas. La terapia, en ambos casos, se centrard en
ayudarlo a organizar las oraciones en un todo para
comprender el punto principal de la historia o relatar
Con precision una experiencia. ®

Si la severidad del trastomo del nifio le impide
tener acceso al lenguaje oral, o si después de un
tiempo razonable la terapia de lenguaje no logra
que tenga un habla inteligible, se deben buscar
medios de comunicacién altemativa (ej. lenguaje
manual, espafiol signado, comunicacion facilitada o
comunicacion aumentativa) que le permitan
expresarse, comunicarse con los que le rodean y
desarrollar su inteligencia.

Este material es una produccion de Arari© Revista para Padres con Necesidades Especiales.
Fotografias: Lourdes Grobet y Verdnica Macias.

ACLARACION:

estimulada.

En el nimero 19 de Arar el documento “Instrumentos de Diagndstico” necesita precisiones en dos rubros:
EMISIONES OTOACUSTICAS: Procedimiento que permite evaluar el estado anatomofuncional de la céclea
gprovechando la particularidad de ésta para emitir sonidos que pueden detectarse y amplificarse cuando es

POTENCIALES EVOCADOS: Procedimiento que permite evaluar el estado anatomofuncional de la via neurolégica
de la audiicion desde el nervio auditivo y las sinapsis neuronales en el tronco cerebral y la corteza registrando los
potenciales eléctricos prodlucidos por los diferentes segmentos de esta via, provocados oor estimulos. sonoros.
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Magia que rehabilita

¢ Quién no ha sofiado con ser mago o, por lo
menos, con tener la varita masgica de la virtud para transformarlo
todo a placer? Project Magic no cumple estos deseos, pero si
ensefiaalgunos trucos capaces de contribuira larehabilitacion
de personas con discapacidad. Se trata de suertes
realizadas, nada mas y naca menos, que porel mismisimo

David Copperfield.

YULIA
ESPIN

Hace poco mas de tres afios el
nombre de Copperfield —mago
reconocido internacionalmente vy
envidiado por encantara una de las
modelos més famosas del mundo—
salté del escenario a terrenos
terapéuticos. Al poner en marcha
Project Magic, “La terapia a través de
la magia”, ese destacado miembro
de la Comunidad Judeo-Americana
puso a disposicion de medicos,
terapeutas y pacientes un método
lidico de recuperacion.

Se trata de una terapia dirigida a
pacientes con paralisis cerebral,
discapacidades motoras, sindrome
de Down, secuelas de enfermedad

vascular-cerebral, artritis, lesiones de
columna vertebral, lento apren-
dizaje, alcoholismo, dolores créni-
cos o padecimientos derivados de
adicciones, asi como a personas de
la Tercera Edad, entre otros. Para
todos ellos, la chistera del mago
ofrece algo mas que diversion.

Nada por aqui, nada por aca
Durante suvisitaaMéxicoen 1994,
David Copperfield impartio un taller
sobre Project Magic, al que fueron
convocados voluntarios, médicos y
terapeutas del Instituto Mexicano del
Seguro Social. En ¢l ofrecié una
seleccién de trucos y actos de

ilusionismo que permiten ejercitar
los musculos de sus pacientes, asi
como estimular su imaginacion e
incrementar su autoestima.

“Eneste programa —explica Ruth
Joselevitz, miembro del grupo
de Voluntarias Judeo-Mexicanas,
encargado de difundir el programa
en diferentes hospitales del Distrito
Federal—, el terapeuta y el mago
combinan sus talentos en los cam-
pos de la rehabilitacion y el
entretenimiento. Esta mancuerna
aseguraque, através del aprendizaje
de los trucos magicos, los pacientes
desarrollen una mayor habilidad
motora, visual y cognitiva”.



Adicionalmente, el aprendizaje
delamecanicade unailusién magica
motivaalos pacientes paraaumentar
sus destrezas, su capacidad de
coordinacién, su habilidad para
reconocer formas y colores, asi
COmMO [ara manejar nimeros ¢ in-
cluso, resolver problemas.

Aprendiz de mago

“La presencia del mago —afirma
Ruth— genera una expectativa en el
auditorio, a la que se suma la
motivacién de aprender sus trucos.
Es un proceso que requiere tiempo,

porque no todos los pacientes se
animan a participar a la primera.
Generalmente ceden al contagio de
los més entusiastas y una vez echa la
prueba, acceden con gusto a
dedicarle méstiempoal tratamiento.
Claro, los trucos son mucho més
atractivos que las terapias
tradicionales”.

La mayoria de los especialistas en
rehabilitacion sefialan que el deseo
para continuar con un tratamiento
depende, en gran medida, del
entusiasmo que se logre despertar
en el paciente. El aprendizaje de la

magia y su realizacién —indican los
conocedores de Project Magic—
permiten al terapeuta explorar
mejor las habilidades de los
“aprendices”, a la vez, que pone
en sus manos un método divertido
para lograr buenos resultados.

Para las personas con dis-
capacidad “La terapia a través de la
magia” promete, ademds, arracar
sonrisas y uno que otro estre-
mecimiento, como los que expe-
rimentd el travieso alumno de Merlin
en Fantasia.®

Este truco sirve para mejorar las habilidades

motoras, espaciales y de percepcion. El manejo de
los clips es un buen ejercicio de destreza manual, la

¢Qué necesitas para unir dos clips sin tocarlos?: cual se puede desarrollarempezando con clips muy

o Ae

Un billete. grandes e ir disminuyendo de tamafio poco a poco.
¢No me crees? Sigue estas instrucciones y veras Si no puedes mover las dos manos, jno importal
el poder de la magia. Todo buen mago necesita un asistente. Pide ayuda

1. Necesitas dos clips y un billete.

2. Dobla el billete en tres partes, como se muestra en
el dibujo.

3. Sostén con un clip la parte externa y media del
billete, y con el otro la parte media y trasera del

del publico para que —mientras tu sostienes una
punta del billete— el voluntario jale el otro extremo
O viceversa.

Si, en un principio, tienes dificultades para
identificar los dobleces y colocar los clips

mismo. adecuadamente, puedes ayudarte de un “billete de
4. Toma el billete por sus orillas v tira con fuerza. practica” hecho con un papel al que se le han
iPrestol pintado tres colores para representar cada doblez.
..... 2 Inserta
los clips.

1. Dobla el billete.

3. Jala las orillas.
Antes de jalar el billete di la palabra mégica: “Abracadabra”.

Caricatura: D.G. Jazmin Velasco Billetes: D.G. Roberto De Uslar '
Los interesados en aprender mds de Project Magic, pueden llamar al Grupo de Voluntarias Judeo-Mexicanas al 25100715 & 95709065,
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Quisiera com-
partir con los
lectores de Araru
una experiencia
vital que meilumi-
noé para siempre.

Conocl a una
persona excep-
cional: regia sus actos con justicia, decia la verdad,
luchaba por ella comprometiéndose hasta el fin. Esto
fue lo que me atrajo en forma tan definitiva como para
enamorarme, COMo [ara contraer matrimonio con Javier
Pefialosa: poeta, periodista, maestro inolvidable para
quienes lo conocieron y disfrutaron de su compafiia.

Javierdesprendia unaespecie de luz ensus palabras,
en sus escritos, hasta en su expresion corporal; y todo
esto no provenia de alguna aura o forma astral de
iluminacién sino del ciimulo de valores que habia sabido
contemplar e incorporar a su vida.

Nunca dejé de amarlo y apreciarlo. Esto es dificil, a
veces, en una relacién matrimonial. La nuestra durd 23
afios de amor verdadero; imposible que fuera fulminante
pero si fundamental en nuestra convivencia con siete
hijos, no mucho dinero, si felicidad.

Javier habia sufrido un severo ataque de parélisis
infantil cuando apenas aprendia a caminar. Tan severo
como para casi paralizar un pulmén y someterlo el resto
de su vida a moverse en una silla de ruedas.

Su inteligencia, su sensibilidad crecian en sentido
inverso a su poca movilidad corporal. Aprendid a leer ¢l
solo, leyd desde entonces incansablemente como
para adquirir, en forma autodidacta, conocimientos
solidos; a la vez que contemplaba las experiencias

Una esperanza compartida

DOLORES
CASTRO

aparentemente
limitantes de su
vida. Digo apa-
rentemente, por-
que pocos limites
tuvo parasuliber-
tad. La paralisis
infantil fue en su
vida sélo un medio para permanecer aprendiendo de
los libros, pero también de su propia experiencia: su
inteligencia siempre alerta se movia entusiasmada en
todas direcciones. Su interés era universal y también
muy particular, como para penetrar en el conocimiento
de su propio ser.

Su vida era un milagro: de nifio fue siempre
sentenciado a vivir poco. Su entusiasmo le permitio vivir
56 afos. Esos 56 afios fueron sin duda de plenitud. Fue
primero el miembro més importante en su vida familiar
de soltero. De 10 hermanos sobresali® como el que
daba los consejos més sabios, por tanto en torno suyo
se desarrolld el interés y el afecto de padres y hermanos.
Posteriormente, como esposo Yy padre de siete hijos
supo ser también el més amado y su ejemplo fue
determinante. A la vez, educd con ejemplo y habilidad
a toda la familia... empezando por mi.

Fue también fuente de interés en los juegos infantiles
de hijos y sobrinos; la gracia de su conversacion
conquistabba amigos, su imaginacion creativa se repartia
en poemas, cuentos, pero también en formas de vida.

Su periodismo combativo nunca se detuvo por temor
ante necesarias o posiblesamenazas. Sus catedras como
maestro a nivel universitario —segun testimonio de sus
alumnos— fueron inolvidables.



Padeci6, durante los dltimos nueve afios,
una insuficiencia respiratoria que le obligé a
depender cada vez més de un tanque de
oxigeno, hasta necesitarlo en forma
permanente. Con esto no disminuyé siquiera
su capacidad de trabajo. Mientras fue direc-
tor del Centro Nacional de Documentacion
Y Museo Pedagagico trabajé con su tanque
de oxigeno en la oficina, sin faltar un dia.

Sus poemas son un testimonio de la
riquezay magnitud de suespiritu. Escribia
sin descanso; en todos los cajones de su
escritorio encontramos poemas escritos
de pronto en su papel revolucién que estaba siemprea
mano, en servilletas y hasta en el papel de estraza de
alguna envoltura.

Los cuentos que relataba a sobrinos e hijos fueron de
tal manera brillantes que han sobrevivido yahora nuevas
generaciones de nifios los escuchan, siguiendo la
tradicién oral de la literatura.

Recuerdo cémo me ilusionaba cuando decia: “ven,
siéntate, vamos a platicar”. Esperdbamos en medio del
estruendo de una familia con cinco hijos y dos hijas el
momento de intimidad, en que siempre reservaba una
sorpresa la conversacion de Javier.

Supo encontrar vias de comunicacién en las que no
habia sombra de solemnidad ni rigidez. Recuerdo que
decia: “siempre hay que dar una tercera oportunidad”.
Muchas veces, para cada uno de nosotros, existié una
Cuarta o quinta. Su ejercicio de la paciencia también fue
ejemplar.

Unié a su ejemplo valioso la comunicacion afectiva,
lailuminacion del entusiasmo, laclaridad de la inteligencia
para educar o reeducar.

Aparentemente, Javier ya no estd en esta casa pero
en verdad pervive en cada una de nuestras decisionesy
esta para siempre en la memoria de las personas que
—oor lasingularidad de su destino— pudieron construir
una vida mas valiosa y completa que el comudn de la
gente.

Tener una disfuncién jamés fue para Javier motivo de
queja. Nisiquieraen los Ultimos afios de una enfermedad
que limitaba nada menos que su respiracion. Jamés se
quejé de no haber asistido a una escuela y lograr titulos.
La primera vez que ingresé a una universidad fue para
dar cétedra como maestro.

Los valores son méas importantes cuando los
contemplamos encarnados en una persona. Javier murio;
estas palabras que escribo no son paraexaltar los valores
de unmuerto. Reconoci estos mismos valores en vida de
Javier Pefialosa, lo elegi por esposo y tuve una relacién
de plenitud con él.

Hoy esa plenitud se prolonga para siempre en el
gozo de haberlo conocido®

Fotografias: Cortesia de la Familia Pefialosa Castro




Pasa la voz, Mds Alld de la Vista, A.C., Arte para Tocar nos
invita a usar toda nuestra creatividad para inventar juguetes
para la rehabilitacién de nifios con discapacidad.

Del 19 de marzo al 14 de abril se llevard a cabo en la Ciudad de México un Taller de creacion
de Juguetes dirigido por el Dr. Siegfred Zoels, Director de Fiirden Durch Spielmittel de Alemania,
quien trabajara con disefiadores industriales y profesionales de la rehabilitacion en México para
elaborar material que cumpla la doble funcion de rehabilitar y divertir.

El Dr. Zoels encontrd en Mas Alld de la Vista y en la Universidad Autdnoma Metropolitana dos
aliados para invitarnos a jugar.

Este trabajo no es sélo para profesionales. Los mejores disefios de cada taller conformaran un manual con instrucciones claras
para que papas, maestros y nifios puedan hacer juguetes con materiales baratos o de desecho.

En esta ocasion, Mds Alld de la Vistacomparte con los lectores de Arard una idea genial, especialmente divertida para los nifos
que tienen que aprender a inhalar y exhalar como parte de sus terapias de lenguaje o rehabilitacion. Este juguete sirve también
para los nifios que tienen poca movilidad en sus manos y que con un simple soplido pueden accionar este pollito y descubrir
una relacién causa-efecto.

Sopla y... jSorpresal, estd hecho para nifios de uno a 99 afios.
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NECESITARA:

¢ 1 envase de plastico de un 1/4 de litro vacio y limpio
(puede ser de sopa instantanea, helado, etc.)

e 1 picahielo e Una pelota de unicel de 5 cms.

¢ 1 popote grueso de 15 cms. de largo ® Un pedacito de cartulina de 3 cms.
¢ 1 guante de cirujano e pinturas vinilicas

e pegamento blanco * tijeras

MANOS A LA OBRA:

1. Pinte y decore el envase de plastico como més le guste.

9. Caliente en la estufa la punta del picahielo y Uselo para perforar un agujero
en el bote. Es importante que el popote entre a presion en el orificio
para que no se escape el aire.

3. Introduzca el popote por el orificio.
4. Para hacer la cabeza del pajarito, pinte la esfera de unicel del color

que prefiera. Para empezar a jugar meta el guante en
5. Dibljele dos ojos pizpiretos. el interior del vaso y pida al nifio
6. Para el pico, haga un cono con cartulina y péguelo a la esfera. que sople por el popote: jSorpresa!
7. Ponga unas gotas de pegamento en la parte de atrds de la esfera. sale un pajarito.
8. Extienda el guante quirdrgico y pegue la esfera en la palma del guante. Ahora pidale que inhale por el popote
9. Monte el guante sobre la orilla externa de la boca del bote. y jSorpresal desaparece el pajarito. ®

Para mayor informacidn sobre el Taller de Juguetes v las actividades de Mas Alld de la Vista, A.C. Comuniquese al 20226614 o escriba a
sus oficinas ubicadas en Sierra Nevada No. 730-B. Col. Lomas de Chapultepec, México D.F. C.P. 11000. llustraciones: Jazmin Velasco.




A Melissa Baez Ferndndez
le encanta la Navidad: sobre todo
decorar el arbolito con luces
brillantes y esferas bonitas.

Para esta época se le ocurrié hacer
unos adornos muy originales

Que comparte contigo
en esta pagina.

NECESITAS:

Tiempo, paciencia, buen humor y
la ayuda de tus amigos.

MATERIAL:

Cascarones de huevo vacios
y limpios

Pintura de agua de muchos
colores

Pegamento blanco
Diamantina

Listédn o cordel
Clips

COMO HACERLAS:

| S

para adornar su esfera.

el arbol ¢

3. Pinta cada cascarén con colores brillantes: rojo, verde, amarillo, azul,
dorado, plateado... puedes combinarlos o no.

4. Tambien puedes cubrir el huevo con pegamento blanco y rodarlo en un
platito con diamantina del color que tu elijas. Recuerda que el chiste de
decorar es usar tu imaginacion; sélo ten cuidado de no romper el cascarén.
Melissa es muy coqueta y decidié usar, ademés, una flor de Nochebuena

5. Pon un poco de pegamento a la punta de un listén o de un cordel Yy
pégalo en el cascardn. En la otra punta, amarra un clip y cuelga tu esfera en

Coordinacion de esta seccion: Ana Prieto Fotografias: Lourdes Grobet, miembro del SNCA

. Cuéntale a la persona que ayuda en tu casa o a tu
mama acerca de tu proyecto navidefio y pideles
que cada vez que cocinen un huevo, lo perforen
con un cuchillo, por la parte de arriba para no
romper el cascarén y una vez que lo han vaciado,
te guarden el cascarén bien limpio.

. Cuando juntes la cantidad de cascarones que
Quieres convertir en esferas, llama a tus amigos
para que te acomparien a decorarlas.




PARA SU
DIRECTORIO

En esta pdgina ponemos a su
disposicion nuestro directorio.

En este nuimero le ofrecemos los
datos de algunas instituciones que dan
apoyo a nifios y jévenes con problemas
de Lenguaje y Comunicacion.

ASOCIACION NACIONAL DE INTERPRETES EN LENGUA DE SIGNOS
Citlaltépet! No. 23. Col. Ex-hipédromo Condesa, México D.F. Tel. 61791470 (por las tardes).

CENTRO DE REHABILITACION Y EDUCACION PARA PROBLEMAS DE COMUNICACION
HUMANA (CREPCH)
Norte No. 81-A. Col. Electricistas, México D.F. C.P. 02060 Tel. 35204330 vy 352¢6304.

CENTRO DE AUDICION, LECTURA Y LENGUAJE INFANTIL (CALLI)
Remolino No. 19. Col. Las Aguilas, México D.F. C.P. 01710 Tel. 6518655 y 65126088.

CENTRO INTEGRAL PSICOPEDAGOGICO (CIP)
Roma 1960 No. 42. Col. Olimpica Coyoacan, México D.F. C.P. 04700 Tel. 665¢4287.

CENTRO DE APRENDIZAJE DEL SUR
Avrizona No. 60. Col. Napoles, México D.F. Tel. 66922232 (De 16:00 a 20:00 hrs.).

CENTRO EDUCATIVO DOMUS
Mélaga Sur No. 44. Col. insurgentes Mixcoac, México D.F. CP. 03920 Tel. 56329966 vy
56300824, Comunicacion facilitada.

CENTRO DE REHABILITACION ESPECIAL PEUHCALLI, A.C.
Primer Retorno e Villa Nicolas Romero No. 16. Col. Cumbria, Cuautitlan 1zcalli, Edo. de Mex.
Tel. 87192785,

CENTRO DE APRENDIZAJE DE CUERNAVACA
Rio Balsas No. 14. Col. Vista Hermosa, Cuernavaca, Morelos, C.P. 62290Tel. (01-73) 12243¢18.

COLEGIO SUPERIOR DE NEUROLINGUISTICA Y PSICOPEDAGOGIA, A.C.
Leonardo Da Vinci No. 58. Col. Mixcoac, México D.F. C.P. 03910 Tel. 56323991 y 5980694.

CONFEDERACION DE ASOCIACIONES EN FAVOR DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL (CONFE)

Carretara México-Toluca No. 5218. Col. El Yaqui-Cuajimalpa, Estado de México, C.P. 05320,
Para informacién sobre Espafiol signado comunicarse con Esther Serafin al: 29201390 0asu
péagina de Internet: www.deaf.org.mx

HOSPITAL GENERAL "DR. MANUEL GEA GONZALEZ" (AREA DE FONIATRIA)
Calzada de Tlalpan No. 4800. Col. Toriello Guerra, México D.F. C.P. 14000 Tel, 66503511
ext. 234,

INSTITUTO PEDAGOGICO PARA PROBLEMAS DE LENGUAIJE, IAP
Poussin No. 63. Col. San Juan Mixcoac, México D.F. C.P. 03730 Tel. 59821120 y 598#0933.

INSTITUTO MEXICANO PARA LA AUDICION Y EL LENGUAJE (IMAL)
Av. Progreso No. 141-A. Col. Escanddn, México D.F. C.P. 11800 Tel. 27706444 y 2776821.

INSTITUTO NACIONAL DE COMUNICACION HUMANA
Francisco Miranda No. 177. Col. Lomas de Plateros, México D.F. C.P. 01400 Tel. 59323602,
593#3497 v 503034090.

INSTITUTO DE EDUCACION ESPECIAL ¥ AUDITIVA (IDEA)
Tabasco No. 153. Col. Roma, México D.F. C.P. 06700 Tel. 5111680.

ORIENTACION INFANTIL PARA LA REHABILITACION AUDIOLOGICA (OIRA)
Protasio Tagle No. 103. Col. San Miguel Chapultepec, México D.F. C.P. 11850 Tel. 5156898
y 97101499,



Que cada dfa,
de cada semana
de cada mes
de 1998,
encontremos:

!

algo que dar,
algo que agradecer,
algo que disfrutar.
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A Susana le gustaba jugar a las
muiiecas y con los patines no paraba
hasta tener las rodillas repletas de
arafazos. Pero, lo que mds le gustaba
era jugar a la escuelita. Con un
taburete y una pizarra improvisada,
alld en su natal barrio de Analco en
Guadalajara, aleccionaba,
concienzuda, a unos alumnos
despeinados y bulliciosos o a
atentisimos mufiecos imaginarios.

Los arrayanes, las varitas de membrillo
y alguno que otro recuerdo de Chapala
iban de su mano a todas partes.

Asi que acepté gustosa, aunque el
corazén le latia aprisa, cuando aquella,
su benefactora, le di6 oportunidad de
pagarse sus estudios como maestra de
grupo de unos alumnos que, con
dificultad, rebasaba en estatura y
acertaban a entender por qué su
maestra usaba cola de caballo y
calcetas blancas.

El dia que, al lado de su madre y
hermanas, llegd a su pobre habitacién
de vecindario en la Ciudad de México,
ella se apresurd a improvisar una mesa
con aquéllas fuertes maletas de madera
de los afios 40 e hizo de una sdbana el
mantel que regocijada mostré a su
madre, quien regresaba de buscar
empleo: darle el gusto de ver la mesa
puesta.

Pero fueron los nifios sordos los que
cambiaron su vida. ;Cémo
“enchufarse” con ellos? Los nifios
sordos fueron sus maestros. Ellos, que
con dificultad podian articular sus
palabras o plasmar su pensamiento en
el papel, son capaces de conmovernos
como muchos nifios o adultos
normoyentes no logran hacerlo: tienen
la virtud de hablar no en funcién de lo
que los otros esperan escuchar, sino de
lo que ellos necesitan decir y, para
comunicarse, para llegar hasta el mds
alto nivel del simbolismo como en una
mdgica y quimérica escalada amorosa,
todas las vias son posibles: el tacto, el
gusto, la mirada, el oido, el palpitar de
nuestras entrafias y todo nuestro ser.

Y esta fue la certidumbre que hizo de
chispa creadora y que llevé a nuestra
Susana por los caminos inmediatos de
su experiencia cotidiana a elaborar,
con su propio lenguaje, su propio
sistema de trabajo y rehabilitacion y
para el cual encontrarfa, con el pasar
de los afios y de los colaboradores,
aplicaciones terapéuticas y
pedagégicas fundamentales, mds que
es0, su bandera: el Sistema
Multisensorial Simbélico.

Y ese su sistema es precisamente eso,
una toma de postura personal, radical y
profunda, nacida de una certidumbre
interna que colocaba en un plano
secundario cualquier discusion sobre
sus influencias y afinidades.

Esa pasion por comunicar y esa, su
audacia creativa, son una imagen de lo
que muchas mujeres consideran hoy ya
su obligacién y su derecho: pensar por
cuenta propia sin dejarse amilanar por
ningun prestigio aun el extranjero. ;No
es verdad?

Cudntas veces, Susana, dudaste sin
embargo de tu propio desempefio
como madre. Quiero decirte que
lograste tu propésito: estar presente
aun sin estarlo, y que tu presencia fue
siempre luminosa y definitiva, tan
clara y tan alegre como tu huella
personal: tu carcajada.

Susana

Ojala todas las madres pudieran
desarrollarse tanto como td y, a la vez,
darse el tiempo de contar a sus hijos
maravillosos cuentos, jugar a hacer
poesia, escuchar nuestras pequenas
hazafias en la sobremesa de todos los
dias, escribirnos cartas, respetar
nuestras locuras, comprender y
perdonar las heridas que te hicimos,
alentar nuestros suefios, iluminar
aquéllas tardes de asueto y, sobre todo,
Creer en nosotros.

A todos aquéllos que hoy tienen la
suerte de buscar la salida a su laberinto
con el apoyo de su legado reflexivo y
terapéutico, de su inolvidable filosofia:
“Comunicarse es Vivir” les confiamos
un secreto: lo que ella propuso nacio
en ese espacio estrecho y amoroso de
su maternal arrullo no es teoria
impersonal, fue su forma de vida y el
regalo que a sus hijos nos brind6 como
madre.

Hoy, Susana, cercano el primer
aniversario de tu muerte, tan lejos, tan
lejos y tan cerca, que apenas podemos
hablarte.

Pero td conoces, ti escuchas y aunque
tropiecen las palabras y flaqueen las
voces, ti que escuchaste a los sordos y
que sabes leer los signos del silencio,
sabes lo que nuestro loco corazon te
envia.

Y que lo sepan todos, que sepan de ti,
que se asomen al hogar de nuestros
recuerdos, es justo: ellos, tus nifios, tus
padres, tus pacientes, siempre
ocuparon su lugar, un lugar querido en
nuestra propia mesa, cuando
deleitados, te escuchdbamos vivir y
luchar por ellos.

Por ahora, no mas:

Susana Alardin:

jPresente!

Tu familia.

L.D.I.C.H.




