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EDITORIAL

No podemos ser mejores padres que personas. Si lo intentamos, el
fracaso es seguro porgue no educamos con nuestras ideas. Es la persona
que somos la que educa, apoya, pone limites y da amor.

Si nuestra meta estad puesta en dar a nuestros hijos posibilidades de
desarrollo arménico, primero tenemos que hacer un reencuadre para
trabajar lameta inicial. La educacion, el apoyo, los limites claros y, también,
el amor tenemos que darlo, primero, a nosotros mismos.

Los padres que tenemos el reto de crecer con un nifio con discapacidad
estamos frente a una carrera de larga distancia. Quizé el primer impulso sea
emplearnos a fondo, dar el resto con la esperanza de que la carrera sea
corta y la meta se alcance de inmediato, pero la realidad es que cuando
nuestro hijo tiene una condicién discapacitante nos enfrentamos a una
carrera de largo alcance. Para enfrentarla, necesitamos hacer condicion,
como dirian los deportistas de alto rendimiento.

Se requiere entrenamiento, que es la blusqueda dirigida de todos los
recursos que necesitamos enestacarrera, pero éste no puede serexhaustivo.
Un esfuerzo que descompensa no es sano ni eficaz.

Necesitamos ir construyendo, en nuestro cuerpo y espiritu, equilibrio,
fuerza, flexibilidad, destreza, decisién, dominio de nosotros mismos vy
claridad de metas.

Necesitamos nutrir adecuadamente nuestro cuerpo y espiritu, si
queremos ser unos padres nutrientes para nuestros hijos. No podemos
olvidarnos de lofisico, pero, tampoco, de loemocional y lo espiritual. Esta
comprobado que las imagenes mentales estresantes, generadoras de
ansiedad activan una zona cerebral llamada insula, sede de las emociones
fuertes, a su vez conectada mediante vias nerviosas con el estémago y el
intestino. Si nos alimentamos de este tipo de emociones no podremos
digerirlas.

Si queremos aprender a ver retos donde antes veiamos obstaculos,
necesitamos darnos disciplina y amor; esto nos permitird enfrentar la
carrera y, ademas, disfrutarla. Por Gltimo, un consejo de los expertos en
maratéon: Es importante recibir algo dulce antes y después de cada gran
esfuerzo®

REVISTA
PARA PADRES
CON NECESIDADES
ESPECIALES

Sorava Hernéndez Bonilla
v 5U maméa
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Tercer Congreso
“La Discapacidad

en el Aho 2000”

Del 14 al 16 de febrero del 2000.

World Trade Center
Ciudad de México
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LA DISCAPACIDAD
EN EL ANO 2000

Enlas sesiones plenarias se abordaran las siguientes

areas: intervencién temprana, educacion, trabajo y

legislacion.

Por las tardes se llevaran a cabo seminarios

Informes:
Congreso N2 20 Col. Tlalpan
Delegacion Tlalpan
México D.F. C.P. 14000

simultaneos sobre: discapacidad intelectual, auditiva, Te|. 55-73-15-40 exts. 221-223
visual, neuromotora, problemas de aprendizaje, E-mail:

autismo y talla pequena.

asamblea@data.net.mx

Centro de rehabilitacion y educacién
- para problemas en

EPC

e Comunicacién Humana

Te ofrecemos un servicio serlo y profesional
para resolver cualquier problema en
Comunicaclién Humana

Contamos con instalaciones especiales para:

Evaluaciones, dlagnéstico y tratamlento

Terapla Indlvidual

Estimulaclién temprana

Terapia de pareja

Terapla u orlentacién famiiiar

Orientaclones vocaclonales

Platicas de orientaclén y talleres para
padres

PREVIA CITA E @

MNORTE 81-A Mo. 509 COL ELECTRICISTAS
DELEG. AZCAPOTZALCO C.P. 02060
MEXICO, D.F. TELS: 352-43-30 Y 332-63-04

crepch@df1.telmex.net.mx

Centro de Informacion |

a u

Si eres un padre con necesidades
especiales o familiar de una personacon
discapacidad y necesitas informacion
especifica sobre rehabilitacion, educa-
cidn O recreacion. |

iLldmanos! De lunes a viernes I
de 8:30 -13:00 horas.
y pide por Claudine Brule.
56e5832e57
5605809309




PADRES

REGUNTAN

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

Este espacio en Ararl estd abierto para que usted pregunte sus dudas y aporte su experiencia para resolver las
inquietudes de otros padres. jTodos podemos darmos la mano!

DISCIPLINA

Mi nombre es Gabriela Vega y
tengo una hija de tres afos: Cristy,
quien tiene retraso psicomotor
(atrofia cortical frontal moderada)
causado por haber nacido prematu-
ramente.

Desde entonces mi esposo y yo
lahemos llevadoafisioterapiay poco
a poco hemos visto los resultados;
ya empieza a ponerse de pie v a
partir del afio pasado va al kinder.
Ultimamente, hemos entrado en una
etapa de desesperacion. Cristy ha
estado muy estresada por la escuela
Y Ya no quiere ir. Todas las mafianas
llora muchoy se hace pipien laropa
—Cosa gue no hacia antes—, por
todo hace berrinche, tampoco se
quiere sostener cuando estd sentada
y, realmente, ya me estoy preo-
cupando mucho porgue creo que
estamos retrocediendo en vez de
avanzar.

Mi terapeuta dice que hay
pericdos de estancamiento pero
¢ste ya durd mucho y no sé qué
pasa. Ultimamente, Cristy me pide
que la lleve al doctor porque le
duele su pancita peroya lachecaron
y no tiene nada. Cuando la
castigamos por hacer berrinche ya
no le importa. Si le digo que voy a
regalartodos sus juguetes porque se

porta mal, me contesta “estd bien,
queseloslleven”. Necesito emplear
otra manera para castigarla ;cuél?,
¢qué hacer? Mi suegra dice que a
veces hace falta una buena nalgada
jsera cierto?

Gabriela Vega
Cancun, Quintana Roo

DILEMA

Nuestro hijo José Maria quiere
dedicarseahacerpan. Tiene 15 afios
y discapacidad intelectual. Mi
marido y yo quisimos apoyarlo vy
fuimos a la panaderia que queda
cercade lacasapara pedirleal maes-
tro que lo tomara como aprendiz.

José Maria nunca habia tenido
problemas de conducta, pero hace
pocovino el maestro a decirmos que
algunas cosas habian “desaparecido”
dellocal y que pensaba que nuestro
hijo las habia tomado. En casa habia
estado pasando algo similar
(monedas que deja uno en el burd,
carritos de sus hermanos, cosas sin
importancia).

Hablamos con José Maria vy le
advertimos que estaba a punto de
perder el trabajo.

El otro dia pasaba por la pana-
deria y un joven panadero me dijo
algo que me preocupd mucho més.
Resulta que, en efecto, José Marfa

habia tomado unas cosas pero,
aprovechando la ocasién, otros
muchachos habian estado [lévan-
dose material y dinero, y culpaban a
nuestro hijo.

(Qué estd pasando con José
Maria?,  por qué actua asf?, ;cémo
puedo denunciar a sus compafieros
sin echar de cabeza al joven que me
dijo lo que estd pasando?

Natalia y Fausto Noriega
Tehuacan, Puebla

AMIGOS POR CARTA

Mi nombre es Patricia Macias.
Tengo un hijo de afio y medio que
nacio con una condicién llamada
neuropatia muscular. La informacion
acerca de este tipo de discapa-
cidades es muy poca y en realidad
los avances en los nifios se ven con
el trabajo de rehabilitacion. Nuestro
hijo ha sido estimulado desde los
nueve meses. Cuando nacié no se
movia, ahora puede decir “no” con
la cabeza, sonrie —cosa que nos
tiene muy contentos— vy es capaz
detomarobjetosligeros conlamano.
Su inteligencia es igual a la de otro
bebé de su edad.

Me agradaria mantener corres-
pondencia con papés que tienen
hijos con una discapacidad igual o
similar a lade mi hijo. Mi esposoyyo

na  Ae
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PADRES

somos padres abiertos a comenta-
rios y sugerencias y muy concientes
de gue hay familias gue tienen més
experiencia que nosotros, por tener
nifios mas grandes.

iEspero sus cartas!

Patricia Macias

Alfonso Rincon Gallarcdlo No. 3320-A
fracc. Ciudad Deportiva Norte
Irapuato-Guanajuato C.P. 36612
Meéxico

CIBER PAPA

Minombre es Eduardoysoy papa
de Anamar, una nifia especial: a lo
mejor la conocen porgue mi esposa
Marce va seguido al café de los
lunes.

Quiero felicitarlos por su revista
Yy quisiera proponerles la idea de
hacer algo en Internet. Me pareceria
muy interesante que tuvieran
presencia en ese medio.

No soy un experto pero en mis ratos
libres me gusta entrar a la Red vy
buscar informacion. He encontrado
muchas cosas interesantes sobre
discapacidad. Esto me motivd a
hacer una pagina para mi hija que
quisiera compartir con todos los
lectores de la revista: http://
www.angelfire.com/de2/eduardo/
albumé.html

Ojald puedan entrar y firmar
nuestro libro de visitas. Gracias a la
pagina, Marce y yo hemos podido
establecer contacto con padres de
todo el mundo gue tienen hijos con
la misma discapacidad de Anamar,
una malformacioén rarisima llamada

RESPONDEN

hemimegaloencefalia, de la que se
conocen, a lo sumo, treinta y tantos
Casos.

Eduardo Delgadbo,
México, D.F.

PADRES
RESPONDEN

CONSENTIDA

Lisa es una adolescente con
espasticidad. Su mama esta preo-
cupada porque, a veces, 1as perso-
nas que no conocenasu hijala tratan
como si fuera una bebé.

La madre de Lisa quisiera que su
hija fuera mas asertiva para que la
gente laconocieracomoesysupiera
de lo que es capaz.

RESPUESTA 1. A quienes
tenemos hijos condiscapacidad nos
corresponde mostrar a los demas la
mejor forma de tratarlos, tanto para
su seguridad en el desempefio so-
cialcomo parague utilicenal maximo
su potencial. De alguna manera los
padres somos modelo de compor-
tamiento paralos que nosabbencomo
acercarse a nuestros hijos. Deduzco
que Lisa es una jovencita con
bastantes capacidades, las cuales
solo pone en préactica en ambientes
seguros como sucasa. Me pregunto
qué tanto, como padres, un pPoco
por lastima y otro por miedo a no ser
vistos como padres amorosos, en
sociedad ustedes se vuelven menos
exigentes conlisayellaseaprovecha

de la situacion. O quiza Lisa no se
sienta suficientemente segura para
hacer en publico lo gue si hace en
casa.

Como padres la pueden ayudar
mucho a desenvolverse socialmente
si ustedes modelan a los otros cémo
tratarla y qué tanto pueden exigirle
por su bien. Como padres especiales
delbemos tener presente que puede
llegar el dia en que ya no estemos
presentes para seguir protegiendo a
nuestros hijos.

Ana Roux,
Cali, Colombia

RESPUESTA 2: Primero, es cierto
gue muchas personas, gue No con-
viven con gente con discapacidad,
tienden a tratar como chiquillos a las
personas gue usan silla de ruedas.
Lisa se topard con este tipo de com-
portamiento muchas veces v tiene
que ser muy asertiva para demostrar
a la gente cdmo quiere ser tratada.

Sin embargo, en este momento
me parece gue la adolescencia tiene
mucho gque veren suconductaactual.
Pasar de ser una nifia protegida
—seguramente la luz de los ojos del
padre— a ser una joven de quien se
espera autonomia e independencia
debe ser dificil.

Yo lo que haria seria platicar con
ella acerca de todo lo que es capaz
de hacer vy diario mencionaria por lo
menos una actitud adulta que
manifestd ese dia para que vaya sin-
tiendose mas comoda con las
exigencias de la edad.

Al mismo tiempo me aseguraria



que Lisa supiera que su familia
siempre va a estar ahf para cuando
ellanecesite unapapacho, peroque
solo ella puede encontrar un lugar
para si misma en la sociedad con la
gue convive todos los dias.

Luisa Silveti
Parres, Chihuahua

CON MELON
O CON SANDIA

Rocio Garza nos envio una carta
buscando consejo para apoyar a su
prima Sofia. Los padres de Sofi estan
divididlos: sumamaquiere que lajoven
sesometaauna cirugia Que disminuird
la joroba que tiene en la espalda,
mientras que su padre opina que es
unriesgoinnecesarioy que Sofia debe
aceptarse a si misma como es.

Rocio piensa que solo Sofia pue-
de tomar la decision de operarse o
no, pero siente que esta muy presio-
nada por la opinion dividida de sus
padres.

RESPUESTA 1.Esmuygratocom-
partir mi experiencia para ayudar a
Soffa quien, como mi hija Marthita
nacié con escoliosis. La de mi hija
era muy severg; fuimos y venimos
con mil doctores gue nos dieron mil
opiniones hasta que dimos, en la
Ciudad de México, con un
especialista que, ademaés de ser una
eminencia, tiene un gran corazon.

Nos dijo gue no pospusiéramos
la operacion de Marthita por maés
tiempo. Tomar la decision fue dificil
pero nos ayudo pensar que —de no
operarla— su futuro seria tremendo,
pues la escoliosis puede causar gra-
ves deformaciones intermasyexternas.

La operacion fue unéxito, Marthita
salié del hospital caminando, usé un
corset durante cinco afios y ya lleva
tresy mediosin él. Puede ser que en
la adolescencia vuelva a necesitarlo.

Por favor, no pospongan mas la

operacion de tu prima Sofia, es muy
importante. Aungue es cierto que
debemos aceptar a las personas
como son, también es cierto que,
como padres, debemos ayudar a
nuestros hijos para gue superentodo
aquello que pueda afectarlos a la
larga. A lo mejor seria Gtil que
consultaran el tema con un
psicologo.

Martha Molina de Rojo de la Vega
Hermosillo, Sonora.

* Por politica editorial no podemos publicar
el nombre del médico que recomiends la
sefiora Rojo de la Vega. Sin embargo, si
usted estd interesado, puede llamaranuestra
oficina y con gusto le porporcionaremos el
dato.

RESPUESTA 2. |Afortunada Sofia
guetetieneatil Lo mejor gue puedes
hacer por ella es darle oportunidad
de hablar acerca de como se siente
con su escoliosis; si es algo que
afecta su imagen corporal y por eso
preferirialacirugiao quiere quedarse
asi. Es igualmente importante que le
hagas caer en la cuenta de como
delante de su papéd rehusa la
operacionyante sumama dice todo
lo contrario. Eso le permitird poner
enclarosusverdaderos sentimientos.
Ademas, te sugerirfa que buscara
apoyo psicoldgico para que la
ayudaran a salir de en medio del
conflicto entre sus padres.

Cecilia Mateo
Mexico, D.F.

DESVELADOS

Thalia tiene 10 afos y fue diag-
nosticada con inmadurez cerebral
con rasgos autistas. Sus papds no
duermen desde hace mds de seis
meses porque Tahlia quiere dormir
en la misma cama con ellos.

Mi hija Paulina tiene 15 afios v es
autista, en varias ocasiones me
encontré con problemas de suefioc.

Quiero compartir contigo tres
maneras de resolver el problema y
gue me funcionaron a mi.

Antes de empeza,r delbes tomar
una tabletita que contenga la sustan-
Cia activa de paciencia y firmeza,
con lasuficiente dosis de constancia.

La primera solucién se da en
nueve pasos: La primera noche, tu
esposo o tU deben mudarse a dor-
mir, toda la noche, a la cama de
Thalia. El siguiente paso es dormir
con ella hasta las 5:00 am vy asi vas
reduciendo el tiempo, unahora cada
dia, hasta que logres acostarte con
ella sélo una hora.

Cuando te levantes de la cama,
coloca siempre una almohada en tu
lugar para que no se sienta sola.

La segunda alternativa es meter
un sofd cama o un saco de dormir a
la recédmara de Thalia y dormiren su
cuarto, pero No en su cama.

Por dltimo, puedes colocar una
almohada todas las noches junto a
Thalfa.

Quédate, aproximadamente, una
hora con ella vy arrullala con cancio-
nes. Cuando salgas de su recamara
ponmusica parague sesientaacom-
pafiada.

Puedes combinar estas alterna-
tivas o llevarlas acabo por separado,
segun lo que mejor te funcione.

Suerte vy felices suefios para
Thalia y toda tu familia.

Paty Vi
Meéxico, D.F.

¢ Tiene respuestas?
¢Preguntas?
Escribanos a Ararti:
Comercio y Admon. No. 29.
Col. Copilco-Universidad,
Meéxico D.F. C.P. 04360.
Mandenos un fax al
56580938009 v 56583957
o un mail:
revista_araru@hotmail.com
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EHRLICH

En busca del equilibrio

“Nadie da lo que no tiene”. A
veces repetimos esta frase sin com-
prender realmente su profundidad.
Los padres, especialmente los que
tienen nifics con discapacidad,
tiendenaignorarestaverdadesencial.

JAquiénesnecesariodar?, i qué
debemos dar? vy, icémo darnos
y cuidarnos a nosotros mismaos sin
desatender a los demds? Las
respuestas a estas preguntas son
esenciales para lograr ser los padres
eficacesyafectuosos gque gqueremos
ser.

¢ Qué necesitamos darnos? Hay
gue cuidar de nosotros mismos.
Nuestro Ser es la esencia de lo que
somos, es mas importante gque la
imagen gue proyectamos; mas
amplio y profundo que el ego que
opera Como Ssu vocero; mas
poderoso y duradero que la
cambiante personalidad sobre la
que domina. Es lo que somos.

Nuestro Seres multifacético, mul-
tidimensional v estd en constante
evolucion. Sin embargo, aungue es
unaentidad dindmicayen constante
cambio, hay un nivel del Ser que es
mas o menos estable y predecible.
Estd constituido por nuestras
necesidades psicoldgicas, emocio-
nales y las tendencias de comporta-
miento que nos han caracterizado

toda la vida (por ejemplo: un nifio
impulsivo que se convierte en un
adolescente inquieto, el cual mas
adelante se transforma en un adulto
impaciente).

De todas las complejidades de
nuestro Ser, son nuestras necesi-
dades psicolégicas las que requieren
una atencién y cuidado mas
inmediato. Necesitamos satisfacer-
las para sentirnos seguros vy sanos.

La frustracién de nuestras
necesidades genera un granencjo o
una enorme tristeza, nos provoca
con-fusiéon emocional y debilita
nuestra autoestima.

Conécete a ti mismo

Con nuestras necesidades psico-
l6gicas sucede lo mismo que con las
fisicas. Nuestro cuerpo requiere
sustancias especificas para funcionar:
sal, zinc, hierro, potasio, etcétera.
Cuando estas sustancias disminuyen,
el cuerpo tiene estrategias para
comunicar sus necesidades. La falta
de estas vitaminas, minerales, y sales
provoca sintomas fisicos, emo-
cionales, cognitivos y conductua-
les, (por ejemplo, si el aztcar en la
sangre disminuye, Nos pPonemos
irritados, somnolientos, torpes vy
actuamos como si estuvieramos
borrachos).

La carencia de estas sustancias
requiere una respuesta impos-
tergable, pues limita nuestra habi-
lidad para relacionarmos, efectiva-
mente, con los demas.

Estos sintomas sefalan que
nuestro cuerpo demanda la sustancia
faltante. Sinoestamos atentos aestos
sintomas o los ignoramos, no hare-
Mos Mas gue empeorar las cosas.

El proceso psicoldgico es simi-
lar. Hay necesidades universales
que en cierto sentido son parte
esencial del ser humano. Las mas
comunes son: la necesidad de ser
amados, respetados, sentirnos en
control de nuestra vida, apreciados,
reconocidos, admirados y sentimos
comodos, ubicados en la situacion
y el ambiente en gque vivimos.

Una de las necesidades psicoldgi-
cas mds importantes es la de valorar
nuestras capacidades y potencia-
lidades, y vivir congruentemente con
nuestra propia naturaleza.

En la medida en que aplacemos la
respuesta a estas necesidades vitales,
nuestrasrelaciones conlosotrosseverdn
afectadas. Siignora-mosominimizamos
nuestras nece-sidades psicolégicas
tendremos quepagarlasconsecuencias
fisicasyemocionales, asicomolasreper-
cusiones gue esto tendra en nuestra
conducta.



Cuidar de nuestro Ser significa res-
ponder a nuestras necesidades Yy
hacer lo méas que podamos para
satisfacerlas de maneraresponsable.

Un caso muy ilustrativo es el de
Ana, la mama de una pequefia con
pardlisis cerebral. El dolor v la lucha
por encontrar alternativas y ayuda
adecuada para su hija eran su razén
de ser. Nada parecia ser mas
importante que cuidar de su bebé.
Sila nifa se despertaba en la noche,
Ana estaba ahi como un reldampago.
Sierainvitada a salira cenar, llamaba
a casa a cada rato para saber como
estaba la nifia. Si estaba cansada,
triste o abrumada por lavida, Anano
teniatiempo de po-nerseatencionasi
misma. Después de todo nada era
comparable con lo que su nifa es-
taba viviendo, nada podia ser tan
importante. Sus sentimientos vy
necesidades palidecian frente a la
realidad de que su hija tenia parélisis
cerebral.

La mayoria de nosotros podemos
entender por qué Ana se sacrificaba
tanto a si misma por el bienestar de
su hija. El costo psicolégico de tal
sacrificio, sin embargo, afecté no
s6lo su sensacién general de
bienestar sino hasta la calidad del
cuidado gue podia darle a su hija.

Como siempre sucede, las
necesidades psicoldgicas de Ana
persistierona pesar de las demandas
de la crianza de su hija con dis-
capacidad. Nuestras necesidades
psicoldgicas nunca toman vacacio-
nes, ni negocian con nosotros su
existencia... son parte de lo que
SOMOs.

Igual que en el caso de nuestras
necesidades fisicas, si no podemos
satisfacerlas, sufriremos consecuen-
cias en el drea cognitiva, conductual
y emocional.

Cuidar de un nifio con necesi-
dades especiales demanda un
enorme y generoso compromiso de
tiempo completo. Muchas de

nuestras necesidades psicolégicas
tienen que cocinarse a fuego lento,
humeando silenciosamente hasta
gue el hormno empiece a quemar.
Una de las necesidaes psicoldgicas
mas importantes de Ana era la de
sentirse amada Yy apreciada. Esto era
esencial para ella, especialmente
después del impacto emocional de
dar a luz a una nifa con discapa-
cidad. Como era de esperarse, Ana
estaba pasando por una gran lucha
interior. La mayoria de los padres
sufren sentimientos de culpa v una
gran desubicacién, creyendo,
errdneamente, que algo que ellos
hicieron, conciente o inconciente-
mente, pudiera haber contribuido a
las dificultades del nifio.

La culpa, la desubicacién, la
preocupacion por el futuro incierto
se combinan para atizar el fuego de
nuestras necesidades psicoldgicas,
especialmente la de sentirse queri-
do y apreciado. Es precisamente
durante esos dificiles momentos,
cuandonecesitamos serreafirmados
en nuestra valla y saber que somos
importantes para aquellos que
amamos.

Todohubierasido mucho més facil
para Ana si hubiera podido pedir el
amory el aprecio que necesitaba: un
gran abrazo y una caricia de su
esposo, de sumadre, de susamigos;
entonces la necesidad hubiera
guedado satisfecha. Una vez
gratificada, Ana tendria la energia

podia manejar sus enor-
mes carencias.

Dado que estaba
sintiéndose desubicaday
profundmente culpable
porloque percibiacomo
su responsabilidad, no
podia exponerse a la
posibilidd de unrechazo )
o desaprobacién. Se

psiquica paracontinuarsu L 3
dificil labor. Perotal como ]
se dieron las cosasellano '

sentia tan mal consigo misma —tan
devaluada— que estaba segura que
los demés la percibian de la misma
manera. Ana temia no ser mere-
cedora del amor de otros v,
Ciertamente, crefa gue nadie la
apreciaba, de manera que mantuvo
ocultas sus necesidades.

Cuidar de nosotros y de otros
Para probar a si misma su valor, se
convirtié en la madre perfecta. No
habla trabajo demasiado dificil, ni
demanda que fuera maés alld de sus
posibilidades, ninglin sacrificio era
demasiado. El miedo soterrado de
no valer nada, la empujaba a
redimirse en su dedicacién vy
compromiso. Dado que la nece-
sidad psicoldgica original no se
expresaba, permanecia aislada.

No importa qué tanto hiciera, la
necesidad de sentirse amada
permanecia intacta. Entre mds desa-
percibida pasaba su necesidad de
sentirse amada, menos valiosa se
sentia. Entre més se devaluaba, mas
tenia que hacer para compensar su
baja autoestima.

Cuando caemos enun patrén asi,
hay la tendencia a volvernos maés
irritables e impacientes, y a colo-
carnos considerablemente mas a la
defensiva.

Ana cuidaba a su hija, convivia
con sus amigas Yy atendia a los otros
miembros de lafamilia. Pero mientras
lo hacia se iban profundizando el
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resentimiento vy la culpa. Como era
de esperar, Ana se enfermo. Enojo,
aislamiento, enfermedad. Una
combinacionfisicay psicologicaque
la imposibilitaba para ofrecer a su
hija el cuidado y la atencion que tan
desesperadamente deseaba darle.
Cuando ignoramos nuestras ne-
cesidades psicoldgicas es muy proo-
able gue nos sintamos incomprendi-
dos, como una victima de la que todos
se aprovechan, 'y gue nos aislemos de
aquellos a quienes mas necesitamos.
Estonoes cuidar de nosotros mismos.

Es probabale que podamos ser
mas eficaces y afectuosos con los
otros cuando nos sentimos
satisfechos con nosotros mismos.
Cuidamos nos mantendra a flote.
Seremos capaces de pensar mas
claramente, nuestras emociones no
se volveradn abrumadoras y
tendremos mayor control de nues-

tro comportamiento y de las
situaciones. La satisfaccion de
nuestras necesidades es alimento
para el alma.

Habrd ocasiones, sin embargo,
en que las necesidades de los
demas, por su importancia © su
urgencia, nos obligaran a postergar
las nuestras. Tendremos, entonces,
que posponer la satisfaccion de
nuestras necesicades para atender
las demandas y reguerimientos del
momento. Si ya hemos aprendido
gue podemos cuidar de nosotros

mismos, si realmente hemos
experimentado nuestra capacidad
para atender nuestras necesidades,
serd mucho més facil cuidar de los
otros. Més aun, cuando estamos
seguros de nuestra habilidad para
cuidar de nosotros mismos, nuestra
atencién a los demds serd mas
amable y serena. Si nos sentimos
victimas de las demandas de los
otros, si tememos no importarle a
nadie, nos sentiremos limitados en
lo que podemos dar a los demas.
Es posible que hagamos bien el
trabajo, pero nuestro corazén no
estara en él.

El corazény el alma, dary cuidar,
tienen sus raices en un Ser satisfe-
cho. Un Ser frustrado, es menos
capaz de ofrecerse a los demés.®

Dr. Marc |, Ehrlich, doctorado en Psicologia por la Universidad de Austin, Texas; columnista del periddico “The News”, dedicado a la

prdctica privada en psicoterapia 'y cursos de relacion personal.

Fotografias: Patricia Cuevas.

Si eres mama
con necesidades
especiales,
te invitamos
a tomar un cafe.

Desde hace un afno nos
reunimos -de 10:00 am
a 12:30 pm-, los ultimos lunes
de cada mes, en las"’
oficinas de ArarQ:

Comercio y Admén No. 29
Copilco Universidad
México D.F. 04360

No faltes a la Ultima reunién
de 1999 que se celebrara
el 29 de noviembre y aparta
en tu agenda el 31 de enero
del 2000 para la primera
reunién del Milenio.

iTe esperamos!
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Es poco frecuente que un varén hable de sus
experiencias frustrantes y dolorosas, peor alin, que se
gueje o atreva a deshacerse en llanto a causa de ellas.
“Los hombres no lloran”, decia mi padre, cuando
vislumbraba en mi rostro el menor asomo de puchero:
“s Qué es usted, un hombre o un ratén?”

Luego vine a saber gue mi padre tenia muchos
motivos para llorar pero no lo hacia, al menos, delante
de mi.

Asi es como aprende uno a aguantarse, a ser como
los hombres: muy macho, y ano parecerse a las mujeres,
siempre al borde de las lagrimas o de las confidencias.
Aundgue, con el correr del tiempo me fui percatando
que, porlogeneral, las mujeres sobrevivena los hombres
—de pelo en pecho— como mi padre. Como él, yo
también tengo motivos para llorary contar mis cuitas. Me
dispongo a dejar aqui algo de la carga que me agobia.

¢Mi nombre?

M3s alla de la mitad del camino de mi vida, y quiza
por eso, he aprendido que las mujeres, a pesar de que
no tienen ningun inconveniente en llorar, son mas fuertes
de lo que parecen, lo cual discrepa con aquello de que
son el sexo débil.

De las mujeres y los poetas como Pessoa y Saramago
he aprendido, también, que somos cuentos y contamos
cuentos.

Apoyadoentan fragilesyal mismo tiempo poderosas
ensefianzas procedo a desahogar y a contar algo de lo

MIGUEL A.
ZARCO

que me prefa. Tal vez g ofros gque cargan el imperativo
de ser muy hombres les pueda servir para aligerarse un
poco.

El 26 de julio de 1968, un dia histérico para nuestro
México y sobre todo para mi, nacié Miguel Angel, mi
primogénito. En €l se venia a cumplir un mandato técito
de pervivencia que procedia de su tatarabuelo paterno,
pasando por tres generaciones, en que se conservaban
nuestros nombres y apellido. Era el primer nieto, tanto
de la familia de mi esposa como de la mia. Y no me cabe
lamenorduda gque las expectativas familiares son pesadas
como montanas.

El nombre que uno lleva no es lo de menos. En
general, un nombre es lo que hace que algo o alguien
sea, exista O este presente. COmo, pues, ¢l nombre de
uno va a ser algo trivial! Serfa tanto como decirque da lo
mismo due Uno sea o No.

Comoen el caso de Pinocho, el personaje del film de
Disneymihijoyyotuvimos nombre antes de ser. Gepetto
hace con su arte de carpintero un titere a partir de un
trozo de madera o de palo y lo nombra diciéndole:
Pinocho. Pero la marioneta no tenia vida, no hablaba.

Mi padre, mi tio materno y mi abuela paterna,
discutieron largamente sobre qué nombre debia |levar
yo cuando aun no existia, cuando alin no estaba presen-
te. El conflicto se resolvid saloménicamente; mi padre y
su madre me pusieron el nombre de mi finado abuelo
paterno, pero mi madre y mi tio materno me pusieron los
nombres de mi padre.

I"I",_?\‘ve



Antes de que Miguel Angel, mi hijo, naciera, mi
esposa Yy yo convinimos darle mi nombre, lo cual es
usual. “Si es hombrecito se le da el nombre de papé
y si es mujercita el de mama”. En mi caso, conservaria
en mi hijo el nombre del tatarabuelo, el abuelo vy el
mio, en parte.

Cuando en compafiia de mis parientes fui a la cuna
del hospital para ver, por primera vez a mi hijo,
abundaron las voces de admiraciony felicitacion, sin
embargo, las palabras de mi madre me provocaron
un terrible estremecimiento. “Ese nifio no esté bien”.
Mi hijo estaba adormecido como si los anestésicos
gue le aplicaron a su madre le hubieran hecho un
efecto excesivo. Tapé su extrema lasitud diciéndome,
“mi madre siempre exagera”.

A los seis meses, Miguel Angel volvio al hospital a
causa de una bronconeumonia que lo puso al borde
de la muerte; un afic después ocurrié algo similar. En
un cuadro de incertidumbre, de fiebres persistentes
que nos llevaron a Carla, mi esposa, ¥y a mi de un
médico a otro sin resultado, encontramos uno aue lo
tratd como tuberculoso, sin tener més evidencia gque
la periodicidad en los aumentos de la temperatura; vy
el pediatra que o atendid® desde su nacimiento,
después de poner en juego su saber de médico
joven, tuvo que confesar —todavia hoy le agradezco
su honradez— que no podia hacer més.

Otro pediatra, ya mayor, que se nos recomendd
como muy experiementado, le preguntd a mi mujer
cudl era la ocupacion de su marido. Ella tuvo que
confesar que el trabajo universitario, El médico movié
la cabezaydijo, “eso si gue es un inconveniente pues
una criatura como ésta requiere de mucho dinero”.
Aunque no dejé la vida académica, sino mucho
después, debo admitir gue el galeno tuvo razén.

En este peregrinar de un medico a otro, se me fue
haciendo patente algoterrible: mihijonose percataba
o era indiferente a mi presencia; a un edad a la que,
habitualmente, los bebés ya se sientan, a Miguel
Angel habia que apoyarlo en cojines para mantenerlo
en una postura sedente.

Una ocasion especial —creo que el dia de Noche
Buena— sentado con apoyos sobre la cama y vestido
conuntrajecito que lo haciaver mayory muy elegante,
me dirigi a ¢l diciéndole: “jHolal, sefior chiquito
ccomo estas?” Senti un terrible estremecimiento
cuando me percaté gue mi hijo no me miraba, su vista
se perdia en una brumosa e indeferenciada lejania;
sonrefa bobaliconamente, lo cual me held la sangre.
La sentencia que dictd un afamado neurocirujano a
mi esposa fue: “Manténgalo en un corralito, déle de

comer, Iimpielo y digale a su esposo gue tengan
otros hijos. Este, no ird a la universidad”.

Tan brutal diagnostico cayd sobre mi como una
ldpida que aplastaba toda mi idealizacion sobre la
inteligencia. COmo es posible que tal desgracia le
sobrevenga a un profesor de Filosofia y Légical
iCualquier cosa menos una limitacién en el cerebro,
en la sede de la razén!

Cuando le comunigué a mi padre tan dolorosa
situacion, solo atind a decirme con rabia y consterna-
cion: “iOtra vez!” Una vez mas se daba en su genealogia
una dolencia vinculada con la razén, con el desorden o
la falta de tan idealizada facultad.

El proceso de ser sujeto y estar sujeto

En ese entonces todavia me sostenia pensar en la
espiritualidad del alma y en el hecho de que ésta
podia permanecer intacta a pesar de los dafios
organicos pero, el silencioy la falta de expresion de
Miguel Angel fueron democliendo mi asidero. Si no
habia palalora o su equivalente, no habia posibilidad
alguna de ponerme en comunicacién con él. ;Cémo
hacerle saber que lo amaba?; que me preocupaba,
gue me dolia y enojaba su mutismo hasta la
desesperaciony, ademas, como saber de sus deseos,
de su mundo de fantasias, de sus sensaciones y
pensamientos y, sobre todo, cdmo saber si yo le
importaba —aungue fuera un poco—; si me queria.

Lo més espantoso era pensar que a lo mejor &l ni
siquiera estaba ahi. Era muy desquiciante pensar que
aun no hablia llegado. Gepetto, frente a su marioneta
hecha de palo, puede dirigirse a ella todo lo gue
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Apoyo para la independencia

Frecuentemente, se entiende
como rehabilitacién al proceso para
recuperar las funciones que hemos
perdido o detener posibles com-
plicaciones pero, ;qué pasa con
nuestras capacidades?, qué sucede
con lo que si podemos hacer.

De esto se encarga la terapia
ocupacional, cuyo objetivo princi-
pal es apovyar a las personas para
que puedan ser tan independientes
como sea posible en las actividades
de vida cotidiana.

“Elterapeuta trabajaen dos areas,
lafuncionaly lapsicolégica—explica
Guillermo Martinez Ventura, miem-
bro fundador de la Asociacion
Mexicana de Terapeutas—. La
primerase enfocaenelsisteramotor
O nervioso y las ac-
tividades planeadas se
dirigen a fortalecer los
musculosy coordinarlos
movimientos de las
articulaciones. En el area
psicoldgica, la terapia
ocupacional apoya al
paciente para que ad-
quiera confianza en si
mismo.

“Hace poco tuve
como pacienteaunnifio
gue resulté con una
lesién medular a causa

de un accidente. Antes de empezar
a trabajar con él fue necesario
ganarme su confianza y establecer
una buena comunicacion, de modo
que el chico adquiriera la seguridad
necesaria para empezar su proceso
de recuperacion”.

Debido a gque la funcion del tera-
peuta ocupacional es apoyar a las
personasadesarrollar destrezas para
la vida cotidiana, la cercania con sus
pacientes es mucho mayor y el lazo
entre ambos tiene que ser de con-
fianza mutua o serd poco probable
gue se obtengan logros.

La primera tarea de Guillermo
Martinez fue ensefiar al muchacho
a sentarse correctamente en su silla
de ruedas, mantener su espalda

derecha, hombros alineados con
caderas, cabeza arriba... La terapia
ocupacional trabaja en afinar
pequefios detalles que resultan
fundamentales para la realizacion
de cualquier tarea. Un nific que no
estd bien sentado no podra escribir,
comer o vestirse. Una mala posicion
aumenta, también, la probabilidad
de contracturas.

El terapeuta ocupacional debe
ser dedicado y paciente, pero,
también, muy astuto y creativo.
“Nos respalda nuestra preparacion
en Anatomia, Fisiologfa y Psicologia
—asegura Guillermo Martinez—.

Los terapeutas ocupaciona-
les somos responsables de la
creacion de programas individuales,
hechos a la medida de
cada uno de nuestros
pacientes”.

Abrochar un botoén,
ponerse los calcetines,
rasurarse... son tareas
gue damos por hechas
pero para una persona
que recién sufrié una
lesiébn medular o en el
cerebro; nacidé conuna
discapacidad, como la
pardélisis cerebral, resul-
tan obstaculos enormes
a vencer.



Adaptarse a las circunstancias

La estimulacion temprana es vital
para el desarrollo sano de un nifio.
Los pequefios no “saltan” de una
actividad a la otra. Un chico que no
puede sentarse sinapoyo alos ocho
meses, tampoco podrd empezar a
pararse a los 10 o caminar al afio.

Cuando el nifio tiene una disca-
pacidad es fundamental empezar a
tiempo para evitar complicaciones
en su desarrollo motor, perceptual
e intelectual.

Cuandoelterapeutaocupacional
trabaja con nifics, su principal
herramienta es el juego. Si la meta,
porejemplo, esque el chicoaprenda
a utilizar el 14piz, comenzarad por
estimular su coordinacién motora
fina pidiéndole que haga un collar,
ensartando una agujeta en el centro
de un dado de madera.

Parece sencillo, pero hay que
tomar en cuenta que cada movi-
miento del chico es observado
cuidadosamente por el terapeuta y,
con esta informacion, planifica la
siguiente actividad vy la siguiente
meta.

Aveces, debidoalas limitaciones
que la discapacidad impone, sera
necesario adaptar los objetos para
gue el chiquillo pueda utilizarlos.
Estos pueden ser muy sencillos:
velcro en los tenis en lugar de
agujetas, o muy sofisticados: un
programa de computadora para
poder hablar.

Las necesidades de cada nifio
serdn distintas y también variaran
deacuerdoasuedad. Cuandoson
pequefios, el terapeuta ocu-
pacional trabajard en habilidades
como vestirse, bafarse, escribir y
jugar. En la adolescencia, el
objetivo serd la vida indepen-
diente fomentando actividades
como uso del tiempo libre, uso
del dinero o planeacion de acti-
vidades.

Los padres
y la terapia

Frecuentemente
los padres dejan
la terapia ocupa-
cional para el
ultimo porgue
piensan “sisetrata
de jugar, Yo pu-
dohacerloconmi
hijo”. Sin em-
bargo, es necesa-
rio gue los padres
comprendanque
el terapeuta no
estd meramente
Jjugandosino em-
pleando una estrategia ludica para
concretar metas especificas.

En la labor del terapeuta ocupa-
cional estan involucrados, también,
el pediatra, el neurdlogo, el tera-
peuta fisico y de lenguaje, en fin,
todos los profesionales que atienden
al nifio. Aungue los objetivos de
cadadisciplinaseandistintos, lameta
del equipo es la misma: hacer todo
lo posible por el pleno desarrollo
del nifio.

Por ejemplo, si los ejercicios
hechos durante la terapia fisica
conducen a que el pequeno pueda
estirar su brazo, al terapeuta ocupa-
cional le toca ensefiar al nifioc como
usar la extensién de su brazo para
tomar una galleta.

A primera vista parece una tarea
sin mérito pero, por una parte, el
chico sabe que las horas de rehabi-
litacion valen la pena porque puede
lograr objetivos tan concretos como
no tener que pedir que le den una
galleta. Y, por otra, este movimiento
independiente hard que el nifio
cobre conciencia de quees €l quien
se estd acercando al mundo y no al
revés. No dependera de nadie mas
para obtener lo que deseay con los
avances de la terapia conquistara
metas cada vez mds altas.

Motivacion

La relacion con los padres es
fundamental en el trabajo de
cualquier profesional. Sélo en equi-
po se puede avanzar. El aliento y el
apoyo son importantisimos para que
el nifio continle con una terapia,
gue, la mayor parte de las veces, no
mostrara logros instantaneos.

Los avances, en cualquier terapia
se hacen a base de pasos lentos
pero seguros, firmes y consistentes
comolavoluntad de quiense somete
aella. Poresohay que fortaleceralos
hijos para gue el camino —gue
sabemos extenuante— sea ademas
lo més placentero posible.

Hay que reconocer que esto no
es facil, sobre todo para los padres
guetambiénesperanrecogerel fruto
de los viajes largos, las tardes
invertidas, las esperas en la salita de
estar y la cara de los nifios cada vez
gue mencionamaos: “apurate, que ya
vamos tarde a la terapia”.

A terapia no sélo va el nifio con
necesidades especiales, va toda la
familiay, por lo tanto, las expectativas
se vuelven familiares. Poreso, hay que
tener claro gue aungue el paso es
lento, los resultados valen la pena®

Fotografias: Patricia Cuevas.

Sl e



Me gustan los
arboles
que se juntan
cuando dan fruta,
flores y sombra.
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Caminar hacia dentro

Cuénta belleza son capaces de
producir jovenes y adultos con
discapacidad intelectual que tienen
oportunidad de expresarse artis-
ticamente.

Cuando uno visita por primera
vez el centro de creacion artistica
que dirige Daniel Rodriguez —y al
gue, como una forma de extender la
mano, ha llamado Encontrarte— se
tiene la impresion de acceder a un
espacio privilegiado donde reina la
armonia. Porgue, en efecto, las
pinturas —verdaderas obras de arte
de hermoso colorido y suave
plasticidad— que adornan las
paredes del tallerreflejan, con fuerza
y naturalidad, los sentimientos y
emociones de sus autores. Lo mismo
sucede cuando leemos sus poemas
0 escuchamos su musica. Porgue en
Encontrarte se imparten talleres de
pintura, musica, danza, creacion
literaria y artesanias, alternandolas
con actividades de vida indepen-
diente y apoyo psicopedagdgico,
segln las necesidades de cada
alumno.

Hace nueve afos, Daniel
Rodriguez empezd a trabajar con
alumnos con discapacidad en un

ORTEGA

taller de pintura y cerdmica de la
Fundacién John Langdon Down,
después de haberensefiado algunos
anos en escuelas regulares. “Quedé
asombrado —cuenta— con los
primeros resultados que obtuve con
los chicos de la Fundacién; la
respuesta fue sensacional, nunca
supuse la capacidad de creacion y
plasticidad con la que se manejan
estos muchachos”.

Daniel Rodriguez considera que
el acercamiento a las artes debe
ser parte indispensable, integral
—subraya— de la educacion de
cualquier ser humano, para su mejor
desarrollo espiritual e intelectual. En
el caso de las personas con
discapacidad, esta sentencia es ain
maés vélida. “Después de haber visto
el desemperio que tuvieron los
muchachos de la FundaciénLangdon
Down, cal en la cuenta de que el
artistico era su lenguaje y que en
este campo podian desarrollarse
como en ningun otro”.

El grueso del trabajo de
Encontrarte es con adolescentes
y adultos con discapacidad inte-
lectual, aungue también concurren
alumnos con discapacidad fisica.



Los muchachos asisten diariamente
al centroy toman dos talleres al dia,
ademas de participar en otras
actividades de apoyo psico-
pedagdgico. A los mas peguenos
se les integra a los grupos regulares
gue funcionan una vez por semanag,
en la tarde.

“Cuando el muchacho con
discapacidad se desenvuelve en
este quehacer artistico, la gente que
lo rodea, ¥ que en general no esta
acostumbrada a valorar suficiente-
mente el fruto de su esfuerzo, se
percata, admiray enalgun momento
hasta llega a envidiar esa capacidad
para crear las hermosas formas y
colores gue puedes ver en estos
lienzos”, dice orgulloso Daniel.

Las hojas que se caen
como lluvia
me caen frescas en mi
pilel
como rocio
Gisela Enriquez

“Loschicossonsensiblesytienen
la ventaja de la originalidad natural.
No estdn estereotipados, como
Nosotros, gue ya hemos cursado un
camino y hemos sido encasillados
por la misma sociedad. Nuestros
alumnos parten de o natural yen esa
espontaneidad se manejan con
absoluta libertad. Son tan atrevidos
gue logran formas diferentes a las
gue comunmente vemos. Pueden
(legar a ser exquisitos a la vez que

son contrapuestos. jEs barbaro! En
ese gusto especial encuentran un
lenguaje propio: su lenguaje. Tienen
una manera personal de pintar, un
estilo especial, la expresion de su
propio yo. Algunos alumnos han
creado obra verdaderamente

interesante desde el punto de vista
artistico. La obra es bella en sf, vale
por si misma —no porque haya sido
realizada por una persona con
discapacidad—, esta llena de
plasticidad, de estética, tiene un
equilibrio impresionante. Si yo les
impartiera teorfa de la composicion
no hariannilamitad deloque hacen.
Puedo afirmar que los muchachos
tienensus pinceladas de genialidad”.

Diferentes disciplinas,

un solo corazén

Puesto guetodaslasartessevinculan,
Encontrarte trabaja diferentes ta-
lleres de expresion artistica con el
fin de dar a los alumnos mas
elementos para proyectar sobre el
lienzo, nuevas herramientas para
enriquecer su obra, o bien para
encontrar otras formas de expresion
artistica ademas de la pintura.

Porejemplo, eneltaller de Danza
se trabaja motricidad gruesa, la cual
le sirve al alumno tanto para bailar
como para lograr trazos grandes al
pintar asi como para dar mayor
movimiento a su obra. Hay un gran
vinculoentre unaforma deexpresion
artistica y otra.

El taller de Creacidn Literaria
ha ayudado a los muchachos a
desarrollar una capacidad de
introspeccion que les permite —al
pintar—, pasar de la recreacion de
modelos o de paisajes a la cons-
trucciéon de imagenes propias, es
decir, a concebir obra.

Daniel Rodriguez no pretende
hacer de estos muchachos pintores,
musicos, literatos o actores.
Rodriguez busca que el acerca-
miento del alumno a la creacion
artistica sea parte fundamental de su
crecimiento, que los ayude a
enfrentar mejor el entorno en el que
viven. Afindecuentas haconstatado
grandes avances en su capacidad

de socializar. Los alumnos de
Encontrarte han desarrollado una
mejor disposicion de servicio tanto
en el centro, con sus compafieros y
maestros, como en su casa. Pero el
mayor logro, concluye Daniel, hasido
acrecentar laautoestima delalumno.
La experiencia los ha revalorizado.
Ahora se saben potencialmente
capaces, sabenquetienenuntrabajo
gue realizar, se comprometen Yy
responsabilizan con é1.¢

Desde mi ventana
veo
las nubes
escondidas
de un cielo soleado.
Karla Trueba

Fotografias y poemas: Cortesia de Encontrarte.
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Reconocerla para atenderla

Los avances tecnoldgicos hacen
nuestra vida cada vez més sencilla a
través de mdltiples complicaciones, lo
cual no deja de ser paraddjico. Cons-
tantemente tenemos que aprender a
usar mas teclas, signos, claves...

Con un leve togue de nuestro dedo
se gbren, ante nosotros, un sin fin de
posibilidades sélocomparables conlas
Qque posee el cerebro humano. Pero
nuestro cerebro no se contenta con
recibir una indicacién como la compu-
tadora. La diferencia esencial consiste
en que sobre una maauing, si hacemos
elmovimientocorrecto, elresultadosera
siempre igual: pero en la computadora
humananosucedeas!. Unmismoevento
afecta de manera distinta a dos perso-
nas gue lo experimentan. Lo gue para
alguien es un reto, para otro puede ser
una catastrofe definitiva.

Por este parecido entre la maquina
creada por el hombre vy el cerebro
gue la maneja, es inevitable desear en
ocasiones que se pudiera apretar un
botdn para dejar de pensar obsesi-
vamente, especialmente si padecemos
alguna preocupacion, yasea pornuestra
salud o la de un ser préximo a nosotros.
Serfa relajante poder desconectamos
delamismamaneraenqueapagamosel
equipo de nuestra maguing, porque el
dolory las preocupaciones nos llevan a
experimentar una tension que, si se
prolonga, puede convertirse en una
depresion. Computacion y depresion

son dos palabras gue estrenamos este
siglo que envejece. Antiguamente la
gente no hablaba de depresion, no
porgue no haya existido, sino porgue
se le designaba con el nombre gue le
dieron los griegos: melancolia.

Actualmente, nosdloselereconoce
comounpadecimientodevariasfacetas
sino gue sobre el mismo hay categorias
dediversagravedadydedistintoorigen.

Antes de seguir adelante vamcs a
describir cudles son las caracteristicas
de una depresion. Luego hablaremos
de los diferentes niveles de gravedad
Que puede alcanzar, especialmente, si
no se le atiende.

El origen

Una tensién que se prolonga por un
tiempolargomesesoavecesanosyque
puede estar ocasionada por unapenao
porunafrustraciénconstante, facilmente
puedesergeneradoradeunadepresion.
La persona empieza por tener la
sensacion de estar siempre abrumada y
simultdnementesesienteimpotente para
cambiar el estado de las cosas. Comossi
se hallara en un callejon sin salida que le
causa imtacion, un enojo siempre pre-
sente la predispone a responder con
fastidio. Experimentaunafaltadeenergia
psiguica y carece de concentracion, lo
que la hace sentirse ineficiente en las
distintastareasdesuvida. Estaexperiencia
es subjetiva, pero para la persona
deprimida adquiere el peso de una

realidad indiscutible. Su ciclo de suefio
se altera, despierta muy tempranoy con
mucha frecuencia ya no logra domirse
de nuevo. Muchas veces se presentan
fuertesepisodiosdeansiedad. Alafatiga
vy la apatia se agrega el sentimiento de
fracaso, de no poseer unvalor, denoser
losuficientementeimportante paranadie,
o por lo menos para aguellas personas
Que le son queridas.

Lo mas triste de estos sintomas es
guemilesde personaslosexperimentan
sin darse cuenta de su estado. Muchas
veces reaccionan negativamente ante la
observacion de que su tristeza no es
natural. Hay quien siempre se ha sentido
incomodosinrelacionarestesentimiento
con la enfermedad psiquica tan tipica
deestesiglo: ladepresion. Ladescripcion
qgue aniba hemos hecho es la del
padecimiento de millones de personas
Que jamas han conocidootroestadode
animoy, porlotanto, nisiquieraimaginan
Que se pueda vivir de ofra manera.

Las causas de esta enfermedad no
son siempre de origen puramente
psicolégico. Los Ultimos estudios
neurologicosafimanque las penas, que
inevitablemente trae consigo la tarea
compleja de vivir, dejan una huella fisica
en el sistema nervioso. Y si bien algunas
depresiones pueden ceder ante un
tratamiento psicoterapéutico, ofras,
especialmentelasmasseveras, requieren
elapoyodelos medicamentos. Cuando
la depresion no se trata a tiempo la
situacion se puede agravar. Enese caso,
la persona que pasa por una fase
depresiva es susceptible de contraer
ofros padecimientos que en diferentes
circunstancias no la hubieran atacado:
Se encierraen simisma; evita el contacto
con los demés; se vuelve cada vez mas
lenta en sus movimientos v en el hablar;
pierdeelapetitoyel interés porlogue la
rodeay, finalmente, todoelloseconvierte
en un circulo viciosos cada vez mas
dificilderomper. Lossintomassevuelven
tanseriosquelafattadeinterés porlavida
puede llevar a una persona no sdlo a



tener ideas de muerte o suicidas, sino
hasta llegar a intentar esta salida como
punto final a sus problemas.

Enfrentar el dolor

Hemos mencionado la afliccion
prolongada como un factor desenca-
denante de un estado depresivo. La
pérdidadeunapersonaamadasecuenta
entre las primeras causas de una
depresionguepuedealcanzardiferente
magnitud, dependiendo del poder de
recuperacion de la personalidad
afectada. Algunas personas sienten
intensamente el duelo de la pérdida
pudiendo hallar, posteriormente,
consuelo v nuevas fuerzas para vivir v
sequir adelante. Otras se enquistanen la
posicién dolorosa v les parece una
deslealtadhaciaelserperdidorecuperar
la alegria de vivir. Algo similar sucede
cuandotenemosunhijoquepresenta, al
nacer o en su desanollo, algun tipo de
discapacidad. En estos casos también
tenemos un duelo: la muerte del hijo
ideslizado, hermoso, completo, per-
fecto. Sin embargo, hay una diferencia
de gran importancia. En el caso de la
pérdida por muerte, el dolor empieza
por la fase mas aguda para ir lentamente
decreciendo hasta, en los casos
habituales, irse convirtinendo en un
recuerdo amado, siempre doloroso,
pero con un dolor gue se va atenuando
porgue el tiempo es el Unico bélsamo
para una ppena tan grande.

Cuando se tiene un hijo con
discapacidad el dolor se renueva
constantemente, no hay posibilidad de
desconectarse de las preocupaciones,
no es posible experimentar descanso
porgue el dolor reaparece todos los
dias, porgue surgen nuevas incégnitas
solore su futuro, sobre los retos que él o
ellanoestan pudiendo superary que, tal
vez, jamas lograran dominar. Es saber
que ellos no tendran lo que otros nifios
de su edad, que algunas alegrias les
estan vedadas. Es verlos diariamente en
su aislamiento por la imposibilidad

de moverse, de ver, de haolar. ;Qué
atenuante puede haber para este dolor?

Entonces lamenteyel corazéntratan
de habituarse, de aprender a vivir con
elloy, en este proceso, se desata una
tension constante que se convierte enel
factorque dispara unestadoafectivode
perdida, el cual puede prolongarseenel
tiemposi notrabajamoshaciaunproceso
de aceptacion. En esta forma se explica
la intabilidad, el cansancio, el agota-
miento Y la percepcion de uno mismo
de haber quedado atrapado por la
impotencia, ante un destino inamovible
gue no se puede eludtr.

Como todos los téminos psicold-
gicos, la palabra depresion ha sido
manoseada hasta convertirse en un
estigma que nadie quiere padecer o
admitir. Se vive como una verglienza el
tener un padecimiento psicoldgico. No
pasa lo mismo con un problema fisico.
No tememos acudir a un gastro-
enterdlogo por un malestar digestivo, a
un cardidlogo por un mal circulatorio,
pero si alguien insinda que tenemos
problemas pasicoldgicos... la respuesta
puede ser ignorada o, inclusive, ser
recibida como una agresion: “Yo no
necesito un psicdlego, no estoy locol”
Sin embargo, si nuestra vida ha perdido
el color, si seamos presa del desganoy
la apatia, debbemos detenernos un
momento a pensar si es inevitable vivir
asl. Sitenemos lasuficientelioertadintema
podremos tomar conciencia de gue lo
Que estamos padeciendo no significa
guenosomoslosuficientemente fuertes
para enfrentar la vida.

Sélosinos permitimos el valorde ver
nuestra depresion podemos cambiar
nuestro destino. No los hechos, sino la
manera de encarar estos hechos. El
cansancio  la falta de energia psiquica
paraplanteamosnuevosretos provienen
del desgaste que significa estar
manteniendo  barricadas para
defendemosdelhechodedamoscuenta
gue la depresion se ha instalado en
nNuestra vida.

El nuevo enfoque de que la de-
presion, el mal psiquico del siglo, tiene
un origen fisico, localizado en las
sustancias que transmiten el impulso
nervioso, ha pemitido a los cientificos
avanzarenormementeensutratamiento.
El dolor psiquico deja una huella en el
cerebro, misma que podemaos reparar
con medicamentos. A una herida la
tratariamos sandndola para lograr una
buena e higiénica cicatrizacion; de la
misma manera podemos tratar la
depresion, consultande al médico
adecuado para gueregule las sustancias
gue transmiten el impuso nervicso.

Ladepresidnesdoblemente peligro-
sa porgue se contagia. Porgue aparece
en forma insidiosa, dificil de detectar.
Pero por lo general la tristeza v la apatia
guesonsus manifestaciones masobvias,
caen también sobore la persona més cer-
cana a la persona deprimida, que suele
ser la pareja. Al principio la pareja hara
hasta lo imposible para elevar el &nimo
del ofro, pero poco a poco éste le
minara sus fuerzas. ¥ los momentos de
esperanzayoptimismoenel futuroseran
mas esporadicos, yel climadel hogarse
volverd opaco 'y gris.

El dolor, como el miedo, sélo refro-
ceden cuando se les hace frente. Si es
necesario llorar, lloremos. Por el ideal
perdido, por lavidague notuvimos, por
lacarga gque nos agobia. Conlas lagrimas
demramadas caerd la barrera v se ird
tambiénlaimpotencia, dejandoespacio
para el cambio.

Derribemos lo gue nos impide ver
cara a cara la verdad de nuestro dolor,
dolor humano gue nos hace crecer con
suslatigazos, peroquetambiénnosabre
la puerta de la esperanza en un futuro
mejor, porgue de latoma de conciencia
sobre nuestra realidad surgiré el valor
para luchar por soluciones y cambios,
Queantespodrianparecerinalcanzables ®

Dra. Anna Rosa Navarro, licenciada en
Psicologia por la UDLA, terapeuta de grupo
por la Asociacion Psicoanalitica Mexicana.
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El valor de la autoestima

Trillado, el tema de la autoestima
podria pensarse trivial cuando es,
mas bien, vital. Una conversacion
conMaria Enriqueta Gomez Fonseca,
Terapeuta Familiar y de Pareja, revela
los puntos finos de un concepto
con un gran peso en la manera de
relacionarse con uno mismo y con
los demas.

Como el término lo indica, la
autoestima es la capacidad de
quererseasimismoeimplica hacerse
caso, tomarse en cuenta, cuidarse...
algo que, “desafortunadamente,
puede ser interpretado como
egoismo”, indica Enriqueta Gomez.
La razén de esta forma de ver a la
autoestima se explica, de acuerdo
con nuestra entrevistada, por “un
condicionamiento social que podria
hacemos pensar que no hay que
verse tanto a si mismos y si voltear a
ver a los demds, ser altruistas, ser
generosos, ser buenos samaritanos;
ocuparse de los demas, olvidan-
donos de nosotros mismos.

“Para mi el concepto de auto-
estima—continlia—estd muy ligado
a uno de los mandamientos de la
religién cristiana que dice: Amaras a
tu préjimo como a ti mismo (ver
recuadro). Esta frase indica amar al
otro, pero también hacerlo con uno

mismo. Creo que entre mas amor haya hacia si mismo, més posibilidades se
tienen de amar a otros... Claro que todo lo gue estoy diciendo se oye muy
facil, pero es algo muy dificil de lograr”.

Ser o no ser

A diferencia del equipo biolégico y de la carga genética con los cuales
nacemos, la autoestima se va construyendo poco a poco, a partir de la
convivencia con el medio ambiente que nos rodea. Este proceso, explica
Enriqueta, genera durante nuestro crecimiento dos fendmenos ©asicos
opuestos: confirmaciony desconfirmacion. El primeroes unarespuesta afirmativa
a nuestras necesidades v significa: ‘t para mi existes’. El segundo es el men-
saje opuesto: ‘tU para mi no existes’.

El concepto de si mismo que el nifio se forma estd basado en lo que las
personas le reflejan y constituye la base de la autoestima. “La mente infantil
—expone nuestra entrevistada— divide las cosas de una manera muy simplista:
blanco-negro, bueno-malo; de modo que las representaciones que haga de si
mismo pueden ser: Yo sf sirvo 0 Yo no sirvo, soy listo o tonto, soy el favorito o
no lo soy. Esto no significa que el chico sea asi. A lo mejor sus papés no loven
asi, pero ¢l se lo va creyendo.

“Sj el nifio cuenta con un buen equipo bioldgicoy si, ademés, ha sido visto,
querido y aceptado, es muy probable que desarrolle un buen concepto de si
mismoy una buena autoestima. Si, por el contrario, recibié mensajes a partir de
los cuales construyd conceptos como: yo estortoo, no sirvo, me abandonan, no
me Quieren, propiciara situaciones que refuercen estas ideas que correspon-
den a una baja autoestima”.

Aesta informacion obtenida del medio familiar, van sumandose las experiencias
de logro, estoes, las que derivan de la sensacion que queda en el nifio cuando hace
algo que le sale bien: subira una escaleray no caerse, pegarle a una pelota, amar un
rompecabezas, dbtener una buena nota. “Esto s lo que se llama maestria, noeneel
sentido del grado académico, sino en el de saberse hdbil y reconocerse comotal’,
precisa Enriqueta. De esta maestria pueden derivarse un circulo Viftuoso o uno
Vicioso, Ya que quienes tienen una cierta confianza bésica en sus propios logros
estén dispuestos a corer riesgos. Si lo hacen con éxito aumentan su autoestimg,
si les va mal, aprenden de la experiencia y siguen su camino.



En cambio, cuando un nifio no ha logrado adguirir un
sentimiento de maestria, es probable que en lugar de
correr riesgos se vuelva algo timido v retraldo. Con ello,
pierde més oportunidades de crecimiento porgue piensa
gue va a fallar como lo ha hecho en otras ocasiones.

Ni tanto que queme al santo...

La autoestima de un chico con discapacidad es un
asunto complejo. Si bien es cierto que €l atrae mucho la
atencion de sus papds, eso no siempre significa gue
esté formandose un buen concepto de si mismo. “A lo
mejor él cree que no puede hacer muchas cosas porgue
es fragil y necesita ser cuidado por otros, de modo que
aungue sea muy atendido, su autoestima puede ser
baja”.

El reto es de equipos de grandes ligas porque para
los papés con necesidades especiales no es facil
distinguir con claridad entre la proteccion y la
sobreproteccion. “Es muy importante poner mucha
atencion en esto y tener presente que, con vy sin
discapacidad, los hijos deben conocer limitaciones y
restricciones, asi como aprender a hacer las cosas solos.
Ademads, siempre que el cuidado se concentra en uno
de los hijos, generalmente se descuidan otros aspectos
de la vida familiar”.

Eltemanos lleva al terrenc de la educacion, algo que
Enrigueta Gomez define como un asunto de equilibrio
entre la gratificacion v la frustracion. “Si se te pasa la
mano, ya no funciond. Mas frustracion que gratificacion
puede degenerar en maltrato; total gratificacion sin
frustracion produce hijos sobreprotegidos, incapaces
de usar la informacién gue poseen para adaptarse a las
circunstancias gue les presenta la vida”.

:Coémo mantener ese equilibrio cuando se es un
padre con necesidades especiales? Nuestra entrevistada
es clara en su respuesta: “hay que centrar la atencién en
la persona, mds que en sus circunstancias”.

Elaborar el duelo
El nacimiento de
un hijo con discapa-
cidad es un impacto
muy severo, tanto a
nivel personal como
pparalapareja, acepta
Enriqueta. “La Psico-
logfaloconsiderauna
herida narcisista muy
seria, es decir, cons-
tituye un golpe a la
autoestima porgue

las cosas no resultaron como uno queria. Por supuesto,
es muy dificil digerirlo individualmente y es probable
gue a nivel de pareja sus miembros se culpen
mutuamente. Esta emocién es una forma de manifestar
el dolor, porgue es mas econdmicoy mas facil enojarse
aue llorar.

“Losterapeutas hablamos de laelaboracion de duelos,
no sélo cuando alguien muere, sino también en ocasion
de pérdida de funciones, de pérdida de fantasias. Esta
es una tarea dificil que habra de pasar por diferentes
etapas: primero la negaciéon de lo ocurrido, luego el
enojo v el deseo de culpar a otro por lo sucedido, para
después progresivamente dejar entrar a la tristeza v,
finalmente, llegar a la aceptacion. Hay padres que no
elaboran el dueloy viven culpando a las escuelas o a los
terapeutas por la discapacidad de su hijo.

“Sin que esto signifique una afirmacion tajante de
gue asl sucede siempre, me ha tocado ver que a las
madres les resulta menos dificil aceptar los problemas y
discapacidades de sus hijos que a sus padres. En
muchos casos ellas enfrentan solas el reto. He visto a
muchos papds que se alejan y dejan a las mamas solas
con el paguete, tal vez porque les duele demasiado,
siguen instalados en el enojo y prefieren no intervenir.
Seria mejor gue hicieran equipo Yy enfrentaran juntos la
ruptura de la armonia de la casay el estrés constante que
impone el vivir con un hijo con discapacidad”.

jA recreo!

Dadas esas condiciones, son muchas las mamas
agobiadas por los cuidados que demanda un hijo con
necesidades especiales. Empiezan a descuidar otras
cosasy, sobre todo, a si mismas; su salud fisicay mental,
suvidasocialy de pareja pasan a segundo plano porgue
la discapacidad absorbe toda su energia.

“A pesar de tener que brindar cuidados adicionales
a ese chico, mi sugerencia seria que ambos, mama y
papad, mantengan un espacio individual para quererse
mucho asi mismos, apapacharse, nutrirse; ensuma, para
hacerse caso. A veces hasta el vinculo de las parejas se
rompe porgue el hijo con discapacidad absorbid tanto
tiempo, energiay cuidados, que noalcanzd paraatender
la relacién. No se autocuidaron y no se protegieron uno
a otro como pareja”.

¢ Hay sefiales para distinguir que uno se esta enfilando
por ese camino? “Siempre hay luces que se prenden en
el camino—afirmaconvencida Enriqueta—, pero puede
ocurrir gue una mama muy obsesionada con la
discapacidad de su hijo no pueda verlas. Claro que en
estos procesos de vida hay que tener mas de una antena
para ver esas sefales, porque uno esta tan concentrado
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en sus pensamientos que sigue su camino de frente. Por
eso, en lugar de enfocar el reflector hacia fuera, hay que
dirigirlo hacia dentro”.

Nuestra entrevistada considera que hay sefiales que
provienen del propio cuerpo, otras vienen de la relacion
de pareja y otras, incluso, las envian los hijos sin
discapacidad cuando empiezan, por ejemplo, a bajar
sus calificaciones en la escuela. Ella recomienda atender
estos sintomas en lugar de minimizarlos. “Cada quién los
atiende a su modo, pero es necesario darse cuenta Yy
dedicarles tiempo”.

Y, como siempre, prevenir es mejor que remediar.
“Asi que seria muy bueno organizarse para disponer de
10 015 minutos al dia para pensar en uno mismo. Bajarle
a la velocidad de la vida cotidiana para preguntarse
cOMo estoy, qué estoy haciendo, cémo lo estoy
haciendo. Por supuesto que nos gusta sentimos cuidados,
queridos, escuchados... perono podemos dejar nuestra
atencion en manos de otros. Si yo di seis (canicas,
minutos, cuidados, etc.), debo darme el equivalente de
€sos seis que entregué para cubrir mi cuota de auto-
cuidado. Esto funciona mejor que llenarse de rencores
y reproches por no recibir de los otros el mismo nivel y
calidad de atencién que uno les brinda.

“Yo recomendaria pensar como puede cada quién
cuidarse a si mismo. Y si uno piensa, claro que tiene los
recursos para decirle a los chicos: no cuenten con mamé
los siguientes 15 minutos porque voy a dormiruna siesta,
voy a meditar, a leer, a darme un bario; a salir a recreo”.

Genio, genio
concédeme tres deseos

Enriqueta menciona a Sara Ban Breathnach, autora del
libro £/ Encanto de la Vida Simple, quien dice que hay
que distinguir entre necesidades y deseos. Su texto
afirma que si centramos nuestra atencion en estos Gltimos
habremos de resignamos a vivir insatisfechos, porque
nunca los deseos se
hacen realidad al 100
por ciento. La misma
autora recomienda no
fijarse en el mundo de
Cosas gque deseamos
y no hemos tenido,
sino en lo que real-
mente necesitamos.
“Claro que todos de-
seariamos ser ricos
—dice Enriqueta—,
perosienlugardeeso
nos preguntamos por

aquello que realmente necesitamos para vivir y lo
expresamos en cosas bien concretas, es méas sencillo
alcanzar las metas. Una siesta, un rato de distraccion, de
lectura, una charla con una amiga, son cosas que sf estdn
a nuestro alcance.

“El mundo de los deseos es inacabable y produce
mucha frusrtacion. La vida es dificil, no perfecta, injusta;
asi que es mejor aceptarla como tal y preguntarse qué
necesitamos para vivir mejor, en lugar de pensar en todo
lo que desearfamos tener” ®

La Regla de Oro

Practicamente todas las disciplinas religiosas registran
en sus codigos de ética moral una misma sentencia que
Enriqueta Gomez ha recopilado y titulado “La Regla de
Oro”.

Brahmanismo
Todos tus deberes se encierran en esto: Nada hagas a
otros gue te dolerfa si te lo hiciesen a ti.
Mahabharata 5-1517
Budismo
No ofendas a los demés como no quisieras verte
ofendido.
Udanavarga 5-15
Confucianismo
¢Hay alguna méxima que uno deba seguir toda la vida?
Ciertamente, la maxima de la apacible benignidad:
lo que no deseamos que nos hagan, no lo hagamos a los
demas.
Analectas 15-23
Taoismo
Sean para ti como tuyas las ganancias de tu projimo, y
como tuyas sus pérdidas.
T'ai Shang Kan Ying Pien
Judaismo
Lo que no quieras para ti no lo quieras para tu préjimo,
eso es toda la ley; lo demds sélo es comentario.
Talmud Shabbat 31A
Cristianismo
Haced vosotros con los demas hombres todo o que
deseadis que hagan ellos con vosotros, porque ésta es la
suma de la ley de |os profetas.
San Mateo 7-12
Islamismo
Ninguno de vosotros serd verdadero creyente a menos
Que desee para su hermano lo mismo que desea para sf
mismo.
Summatt
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INTELECTUAL

efinir es explicar un fendmeno,
establecer sus limites; un ejercicio que
nos permite entender, conceptualizar,
intervenir. Ahora bien, se busca una
nueva definicion cuando somos
conscientes de que la gue hemos usado
anteriormente es limitante y no nos
permite entender cabalmente la situacion.

Hasta hace muy poco, se definia la discapacidad
intelectual (D.1.) Gnicamente a partir del parémetro del
cociente intelectual. A partir de ese puntaje |a, entonces
llamada, deficiencia mental se clasificaba como leve,
moderada, severa o profunda.

Hoy dia, se busca una definicion gue no sea,
simplemente, una etiqueta'y una forma de clasificacion,
sino un concepto dindmico y abarcador que abra las
puertas a un trato incluyente.

Se trata de un cambio de paradigma, esto es, una
modificacién del modelo a partir del cual

. comprendemos e interactuamos con las personas con

discapacidad intelectual.

Esta nueva conceptualizacion es producto del trabajo
de muchisimos padres y especialistas que fueron
construyendo esta propuesta, apoyados por la Ameri-
can Association on Mental Retardation, de los Estados
Unidos:

ladiscapacidad intelectual—dicen ellos— se refiere
a limitaciones sustanciales en el desenvolvimiento
corriente. Se caracteriza por un funcionamiento
intelectual significativamente inferior a la media que
tiene lugar junto a limitaciones asociadas en dos o mas
de las siguientes dreas de habilidades adaptativas
posibles: comunicacion, autocuidado, vida en el hogar,
habilidades sociales, utilizacion de los servicios de la
comunidad, autogobierno, salud y seguridad,
habilidades académicas funcionales, ocio y trabajo.

Esto significa que cuando el funcionamiento
intelectual de un nifio es significativamente inferior al de
sus compafieros de la misma edad, se le dificultara
desarrollar las habilidades adaptativas que todos
necesitamos para desempefiamos con independencia
en lavidacotidiana, en actividades como comunicamos,
cuidar de nosotros mismos, realizar las tareas hogarenas,
relacionamos adecuadamente con los demds, usar los
servicios de la comunidad, desarrollar actividades
académicas funcionales, organizary aprovechar nuestro
tiempo libre y desempenar un trabajo Util y productivo.

Ladiscapacidad intelectual se define entonces como
unadificultad esencial para el aprendizajey la ejecucion
de algunas tareas de la vida diaria, debido a limitaciones
sustanciales en la inteligencia conceptual, la inteligencia
préctica y la inteligencia social.

Para poder aplicaresta definicion es esencial teneren
cuenta las siguientes premisas:

1. Una evaluacién vélida ha de tener en cuenta la
diversidad cultural y linguistica, asi como las diferencias
en los modos de comunicacién y comportamientos
sociales. Este es el caso de los nifios migrantes, los que
vienen de &reas rurales o los nifios indigenas, cuya
cultura se tiene que tomar como marco de referencia
para la evaluacion.

9. Las limitaciones en habilidades adaptativas se
manifiestan en entornos comunitarios tipicos para los
iguales en edad vy reflejan la necesidad de apoyos
individualizados. Por ejemplo: el nific que necesita el
apoyo de un adulto para comprar dulces cuando sus
amiguitos ya lo pueden hacer solos, o quien requiere la



intervencion de un adultos para
integrarse a los juegos con sus
compafneros.

3. Junto con las limitaciones
especificas existen, a menudo,
capacidades en otras habilidades
adaptativas, que serdn sus puntos
fuertes en los cuales se tiene que
apoyar para compensar sus areas
debiles.

4. Si se ofrecen apoyos
apropiados durante un periodo
prolongado, el funcionamiento de
la persona con D.I. en la vida
cotidiana, generalmente, mejora. Para
muchas personas, los apoyos serdn
necesarios durante toda lavida, para
algunas otras los apoyos irén
disminuyendoy para las demas serdn
intermitentes.

Los elementos clave de la
definicién son: capacidades,
entornos y funcionamiento. La
relacién entre estos elementos se
muestra claramente en el siguente
esguema.

FUNCIONAMIENTO

En la base del tridngulo aparece
el funcionamiento, dado que se
trata de un modelo de definicién
funcional y por lo tanto éste es el
término nodal.

Las capacidades aparecen en el
lado izquierdo para indicar que el
funcionamiento de la persona con
discapacidad intelectual esté
especificamente relacionado con las
limitaciones en la inteligencia y en
las habilidades adaptativas. Esto
distingue a las personas con esta
discapacidad de otras en quienes el
nivel de funcionamiento limitado se

debeacausas fisicas o emocionales.
La ubicacion de estos rasgos en un
sololado deltriangulo indicaque las
limitaciones en las capacidades
intelectuales son un elemento
necesario, pero no suficiente, para
comprender plenamente ¢l con-
ceptodeD.I.

El lado derecho del tridngulo
representalosambientes (entornos)
en los que vive la persona con
discapacidad intelectual, aquéllos
en los que aprende, juega, trabaja y
se socializa.

La interaccién entre las
capacidades y las demandas del
ambiente es esencial para esta
definicion.

Ademas de sus componentes
bésicos: capacidades, entomos y
funcionamiento, en el modelo
tambiénse indican los apoyes como
un reflejo del funcionamiento de la
persona. La presencia o ausencia
de los apoyos puede influir en el
funcionamiento del nifio o joven
conD.l.

Esta nueva conceptualizacion pone el acento en las
habilidades de la personay no sélo en sus limitaciones.

Las capacidades intelectuales de la persona
comprenden tanto la inteligencia conceptual como la
practica y la social, que conforman la base de las
habilidades adaptativas. La limitaciéon intelectual
frecuentemente se concibe, simplemente, como un
bajo cociente intelectual. Los tests de inteligencia son
una herramienta importante en el diagndstico de
discapacidad intelectual, pero no la Unica, ni la més
importante. Para aplicarlos, es necesario utilizar una
bate-rflacompleta de pruebas estandarizadas que midan
diferentes factores de inteligencia, y deben ser
interpretados por uno o varios profesionales con amplia
experienciaen el trabajo con personas con discapacidad
intelectual.

Cuando los resultados de los testsnos dan un puntaje
de 70 a 75, o inferior, estamos ante un caso en el que
puede sospecharse la presencia de esa discapacidad.

Una persona que obtiene un puntaje de 100 se
considera gue tiene un nivel medio de funcionamiento
cognitivo. Cerca de la mitad de las personas obtienen
calificaciones que van de 90 a 110, por eso se dice que
¢ése es el rango de inteligencia promedio.

Dos terceras partes de las personas obtienen
calificaciones entre 85y 115. Estos porcentajes reflejan
el concepto de distribucién normal de inteligencia.

|
|




DISCAPACIDAD

INTELECTUAL

Cuando alguien obtiene un
puntaje inferiora 75 o mayor de 130
significa que estd entre el 2.3 por
ciento de las personas que obtienen
puntuaciones muy por debajoo muy
por encima de la media

El puntaje es, pues, una medida
estadistica. Los resultados de un test
de inteligencia proporcionan tan
solo una parte de la evaluacion
requerida. La evaluacién del
profesional debbe completarse con
una observacién cuidadosa del
funcionamiento intelectual de la
persona en sus contextos cotidianos
y en las actividades que comparte
con otras personas de sumismaedad
y condiicion social.

El funcionamiento intelectual esta
dado por las habilidades adap-

| tativas, esto es, por la capacidad de

la persona de cambiar su propia
conducta para responder a las
demandas de cada situacion.
Manejar con autonomia nuestra
vida cotidiana exige mdultiples
elecciones y ajustes para interactuar
con toda clase de personas en todo

~ tipo de situaciones.

Las éreas de habilidad que se

| incluyen en esta definicién son, al

mismo tiempo una guia para el
diagndsticoy para la elaboracion de
un plan de trabajo individualizado
sobre los apoyos que la persona
requiere para ir dominando cada
campo:

Comunicacién. Comprender Yy
expresar informacion a través del
lenguaje Y la gestualidad.

Cuidado personal. Realizar, de
manera autbnoma, actividades
personales como bafiarse, vestirse,
comer, cuidar de la higiene vy
apariencia personal.

Tareas hogarenas. Incluye
desde el aseo, orden y mante-
nimiento de la casa hasta planear la
alimentacion, hacer las compras,
preparar la comida y manejar un
presupuesto.

Habilidades sociales. Capaci-
dades que nos permiten rela-
cionamos socialmente de manera
adecuada, regulando la propia
conducta y respetando las normas
establecidas en el grupo.

Utilizacién de servicios de la
comunidad. Habilidades Yy
destrezas que se requieren para
comprar, utilizar el transporte, el
banco, el correo, etcétera.

Autocontrol. Tomardecisiones,
seguir un horario, tener iniciativas
adecuadas a la situacién, acabar las
tareas que iniciamos, buscar ayuda
cuando la reguerimos.

Salud y seguridad. Tomar
medidas preventivasy de seguridad,
desarrollar hdbitos sanos, reconocer
cuéndo estamos enfermos y pedir la
ayuda que necesitamos.

Habilidades académicas
funcionales. Aprendizajes de tipo
académico que tienen una apli-
cacion directa en la vida cotidiana
tales como: leer instrucciones O
letreros, escribir recados, usar las
operaciones matematicas elemen-
tales y los conocimientos basicos
sobre ciencias naturales y anatomia.

Ocio. Desarrollo de intereses Yy
habilidades que permitan apro-
vechar el tiempo libre ya sea solo
0 CON Un grupo de amigos.

Trabajo. Habilidades laborales
especificas, conductas sociales
adecuadas al dmbito de trabajo,
sentido de responsabilidad,
compromiso con la tarea, puntua-
lidad, manejo del dinero y uso de
medios de transporte colectivo.

Todos necesitamos Vvivir en un ambiente positivo
donde se promueva nuestro crecimiento, el desarrollo
de nuestras habilidades, nuestro bienestar y calidad de
vida. Para las personas con discapacidad intelectual los
entornos més positivos son los ambientes naturales, los
gue comparten con todos los demas chicos, jovenes o
adultos de su edad y su misma condicién sociocultural.
Enestos lugares es més probable que la personaadquiera
unainterdependenciay productividad éptimasy disfrute
de la pertenencia y la integracién plena a la vida de su
comunidad.

Cuando un nifio © un joven vive —Unicamente— en
un ambiente segregado, el de la escuela especial © un
internado es probable que todas sus necesidades estén
“cubiertas”, pero no tendré las oportunidades que da

“la vida real” de crecer y desarrollarse integrado a su
comunidad, que es el lugar que le pertenece.

Los ambientes mas adecuados para las personas con
D.l. sonaquellos que retinen las siguientes caracteristicas:

e Ofrecen oportunidades para satisfacer las necesi-
dades de la persona. Implica que se cuenta con los servi-
cios educativos, recreativos y laborales que se requieren
para tener una vida gratificante; relaciones personales y de
amistad afectuosas, donde desarrollar un sentimiento de
autocontrol y control del entomo que le den seguridad.

e Fomentan su bienestar en éreas de la vida fisica,
social, material y cognitiva.

e Promueven, en la persona, un sentimiento de
estabilidad, previsibilidady control. Todoesto resultamuy
necesario para el aprendizaje.



FUNCIONAMIENTO

Esta definicion relativiza la importancia de las
limitaciones intelectuales al ponerlas en relacion con las
demandas del entorno. Si las limitaciones de la persona
no tienen un efecto real en su funcionamiento, no se
puede hablar de discapacidad intelectual. Las personas
con limitaciones intelectuales puedentener éxito cuando
se desarrollan en situaciones sociales menos complejas
O con menores demandas intelectuales y pueden,
incluso, destacar si tienen otras capacidades que son
mas apreciadas o recompensadas por el contexto social
en el que viven.

APOYOS

La relacion entre las capacidades de la personay las
demandas de su entorno determinardn su nivel de
funcionamiento. Cuando el entorno es éptimo la per-
sona es autonoma, cuando no es asi, requerird de
apoyos que le ayuden a funcionar adecuadamente.

El primer apoyo que todos tenemos son nuestros
propios recursos, nuestras habilidades, destrezas y
valores. Cuando éstos no son suficientes o no sabemos
como emplearlos recurrimos a la ayuda de familiares,
amigos, compahneros de trabajo, vecinos y maestros.

Estos son apoyos naturales y Io mas deseable es que
la persona con discapacidad encuentre en suambiente,

Esta varfa en funcidn de cada persona, las distintas
situaciones Y fases de la vida:

Intermitente. Las personas necesitan ser reforzadas y
apoyadas cuando hay un cambio importante en su
ambiente, cuando enfrentan una etapa de transicién en
su vida, cuando surge alglin problema de relaciones
interpersonales gue no saben manejar © cuando tienen
dificultades en alguna eleccion o decision importante.

de manera natural, como todos, la ayuda que necesita.

Ademas, para algunas personas serd fundamental
contar con respaldos tecnologicos cuando, por sus
limitaciones, requieran adaptaciones para simplificar el
uso de objetos o materiales en la vida cotidiana.

Por ultimo, estan los apoyos proporcionados por los
servicios de rehabilitacion que, ademas de habilitar al
nifo para desempefiarse mejor, pueden orientar a la
familia, los amigos o los comparieros de trabajo para
asistir mas adecuadamente a la persona.

Limitado. Cuando el tiempo en que la persona recibe
ayuda es restringido y su proposito especifico: apoyo
escolar, adiestramiento laboral, apoyos transitorios en
el paso de la etapa escolar a la vida adulta, entre otros.
Extenso. Cuando la persona requiere ser apoyada a
largo plazo, de una manera regular.

Generalizado. Cuando, por su grado de limitacion, la
persona reguiere ayuda estable e intensa durante toda
su vida.

DISCAPACIDAD

Como mencionamos al principo
de este texto, la nueva definicidon no
busca la clasificacién de las perso-
nas con D.I.

Se trata de no etiquetar a la per-
song, v lo que se clasifica es el tipo
deapoyoyelareade funcionamiento

en que lo requiere. Por ejemplo:
una persona con discapacidad
intelectual que necesita apoyos
extensos en las dreas de habilidades
sociales y autocontrol.

Sabemos gue una persona estd
recibiendo el apoyo adecuado

cuando éste contribuye a su
desarrollo personal, social y emo-
cional, fortalece su autoestima y
cuando no solamente recibe ayuda
sino gue se le ofrecen oportunida-
des para dar y se valoran sus
aportaciones.®

Para ampliar esta informacion consulte el libro. Retraso Mental: definicion, clasificacion y sisternas de la American Association on Mental
Retardation. Traducido en Espana por Miguel Angel Verdugo y Cristina Jenaro y publicado por Alianza Editorial en 1997.
Este material es una produccion de Arard@ Revista para Padres con Necesidades Especiales.
fotografia de portada: Lourdes Grobet, Fotografias interiores: Araceli Franco.
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Testimonio de Rosa Diaz de Janetti

jAy, la muerte! Inevi-
table, impredecible y
dificilmente justa. Casi
siempre nos sorprende y
aun asi rara vez es tema
consentido en la charla
familiar. Como serlo si,
como padres, qQuisiéramos
acompafiar a huestros
hijos por mucho tiempo.
Mas auin cuando uno de
ellos tiene una discapa-
cidad, pero ;doénde?,
icudndo?, ;cémo se acomete la tarea de prepararlo
para nuestra partida? Este es el testimonio de Rosa Diaz
de Janetti, quien ha encaminado a su hija Cecilia en la
toma de responsabilidades que en algun momento
enfrentard sola.

En su curriculum vitae, Rosa Diaz de Janetti no solo
registra el haber formado una familia con cuatro hijos,
todos ellos adultos con una vida propia. También esta
ahi su participacién en el grupo de fundadores y su
trabajo como presidenta de la Asociacion pro Personas
con Parélisis Cerebral (APAC), institucion gue, como
muchas en su tipo, han surgido de la tenacidad y arojo
de las madres de hijos con necesidades especiales.

“Cuandounoes padre o madre—explica—descubre
que a uno nunca le dijeron cémo serlo. Ademds, como
cada hijo nace con diferentes disposiciones, no hay una
regla inica para encauzar a cada uno en su camino. Pero
es necesario darse cuenta que ese ser no es de uno, Vino
para hacer su propia vida.

“La parélisis cerebral de Ceci causo un gran
desequilibro en nuestra familia. Yo tenia tres hijos mas y
la menor de ellos era apenas dos afos y medio mayor

que Ceci. Sulesiénmotora
le dificultamuchoelhabla,
le impide comery caminar
sola. Pero, afortunada-
mente, su inteligencia es
normal.

“Pocoapoco, lafuimos
encaminando. Conmigo
aprendié a leer y mas
adelante a sumar. Estudio
primaria, secundaria y
preparatoria; hizo un
diplomado de Contador
Prlvado y participd en el Taller de Creacién Literaria del
Instituto Cultural Helénico. Ha ido mejorando sus
habilidades para poder leer sola, gracias a una
adecuaciéon que les hacemos a los libros, y puede
escribir en la computadora con uno o dos dedos”.

Sin embargo, Rosa admite que en otros aspectos la
preparacion de Ceci ha sido muy dificil. “Me propuse
que todos mis hijos fueran capaces de valerse por si
mismos Y los dejaba hacer muchas cosas solos. Pero
cuando se traté de Ceci las cosas se complicaron.
Aungue nos dijeran que la cuiddbamos mucho, no
queriamos verla sufrir y no es facil distinguir cuando la
ayuda es buena y cuéndo es perjudicial. Ceci, por
ejemplo, no ha tenido la experiencia de ir a la calle a
comprar el pan. Por su discapacidad, le facilitamos
todas esas cosas Y se las acomodamos. En especial, su
papé. La protegia mucho, no queria que le faltara nada
y tampoco queria que la lastimara nadiie. Si alguienenel
calle le hacia caras feas a su hija, él contestaba las
muecas”.

Al morir su esposo, Rosa tuvo que sumar a sus tareas
hogarefias “cosas de las cuales ya hasta me habia
olvidado”. Su capacidad fue puesta a prueba una vez



mas Yy eso reforzé en sus hijos la idea
de que “puedo salir de cualquier
apuro, aun a mis 82 afios”.

Tras la pérdida del jefe de fa-
milia, Rosa también se dio a la tarea
de ir preparando a Ceci para su par-
tida. “Le dije: hija, ya estoy muy gran-
de vy tienes que ayudarme, debes
estar lista para cuando yo me vaya.
Asi que en ese momento empezd
un proceso muy dificil para ambas.
La meta es lograr que ella se valga
por si misma hasta donde sus
posibilidades lo permitan.

“Le dejé la administracion de la
Casa, porgue es necesario que
aprenda a manejar el dinero con el
que habrd de mantenerse, asi que
cada semana ella me da el dinero
del gasto.

“Raguel, su nana, es una persona
maravillosa que la ha querido y
cuidado mucho, pero tiene 62 afios
y dentro de algln tiempo Ceci
tendrd que recurrir a cuidadoras y
enfermeras, que serdn gente extrafna
para ella. Asi que debe aprender a
discernir quién le conviene y quién
no. Esta preparacion ha sido muy
dificil. Muchas noches la escuché
llamarme y no me levantaba.

Esperaba hasta que la persona que
la ayuda respondia a la llamada de
Ceci y varias veces lloré mucho. No
me levanté, porque no queria
entorpecer su desarrollo.

“También le dejé a Ceci la
responsabilidad de asistir a las jun-
tas del conodominio, acompanada
por alguien... Pero no se trataba de
darle una lista de deberes sélo
porque si. Todo este trabajo de
preparacion estd basado en un
profundo sentido de respeto de
toda la familia hacia Ceci vy el
reconocimiento de que es un adulto
capaz. Cualquier asunto que tiene
que ver con la casa o con los bienes
familiares se discute ensu presencia,
porque ella debe estar al tanto de
todo para estar bien informada.
Incluso, en reuniones con el notario,
ella ha participado expresando su
opinion a través de su tablay con la
ayuda de su intérprete.

“Mealegraverlacapaz de superar
dificultades. Quizdenel fondosienta
dolor, porque aun ahora quisiera
resolverle todo, perotambiénsiento
orgullo de ver su fuerza. Una fuerza
que, a pesar de mi muerte, quedard
dentro de ella”®

Del otro lado del espejo
La voz de Cecilia Janetti Diaz

Yo pienso que la muerte es el
final de un proceso; es lo légico. Ya
Vi morir a mi papa y hace un afo mi
mama se puso muy grave, casi se
muere.

Cuando mi mamd estuvoenferma
ella estaba en la luna y habia
enfermeras en la casa. Mi hermana
Emilia me dijo: “se pueden llevar el
dinero, tienes que guardarlo”.

Me dejaron la administracion de
los gastos de la casay senti horrible,
lloraba. Yonoentendiaeso, mesentia
mal. Le decia a mi mama gue ya se
compusiera para gque hicierasutarea.

Ahora todos los gastos los llevo
desde mi computadora y luego
pongo el dinero en sobres y voy
entregando cada uno cuando toca
hacer los pagos. Todavia tengo
miedo de gue me pongan como
camote si hago algo mal. Me da
miedo quedarme sola con toda esta
tarea. No por mi, sino porgue los
trabajadores abusen de misituacion,
la persona que esté a mi servicio
puede aprovecharse para sacar
ventajas ya sea de dinero o de otras
cosas. Es necesario que haya otra
persona que controle la situacion.

Todas las personas con discapa-
cidad necesitamos proteccién. Por
eso, quierovivir cercade mihermana
Emilia, cadaunaensudepartamento.
Ahora ella ha decidido dejar la
Ciudad de México. Yotengo mivida
hecha aqui. Tengo una buena
terapeuta fisica, una buena maestra
de lengugje, y ya sé dénde quisiera
estudiar para escritora; perosi Emilia
se quiereir, yo prefierosu proteccion.

fotografias: Verdnica Macias.
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En una cultura como la nuestra,
donde los hijos son sinénimo de
trascendencia y una afirmacién de
nosotros mismos, buscamos com-
pensar a través de ellos nuestras
frustraciones. Por ello, la llegada de
un hijo con discapacidad genera
una reaccion de duelo; debemos
llorar todas las expectativas puestas
en ¢l para podervaloraryamaral hijo
quesitenemos, dejandoaun ladoal
anhelado. Aquel que, en nuestra
fantasia, iba a hacer que cada dia
nos sintiéramos mejor con Nosotros
mismos.

Es un proceso gue, tarde o tem-
prano, lleva a buen fin; no obstante
es largo, doloroso, profundo,
vitalicio: nos obliga a examinarmos
mucho mas cerca de lo que
hubiéramos deseado para poder
restablecemos, crecery sermejores.
Como todo proceso tiene obsta-
culos, ysinos detenemos demasiado
tiempose paraliza. Evitarlo pospone
la recuperacion; aferrarnos a él
prolonga el sufrimiento.

Los duelos se viven por etapas,
cuyafinalidad es darmostiempo para
adaptamos a la realidad. El ordenen
que se viven es muy personal v las
etapas se pueden traslapar unas con

(Luelo

ANA CECILIA
CARVAJAL

Espiral de crecimiento

A menudo los hijos se nos parecen,
asi nos dan la primera satisfaccion...

otras: la clave esta en no quedarnos
atrapados en ninguna de ellas.

El hijo con discapacidad nos
toma por sorpresa, nadie esta
preparado pararecibirloysullegada
genera una respuesta emocional. La
primera de éstas engloba incre-
dulidad, panico, confusién,
desconcierto, incertidumbre...
Andamos como autdmatas, escu-
chamos pero no entendemos ni
registramos nada; surgen preguntas
sin respuesta y el temor a no ser
capaces de enfrentar la situacion.
Estareaccion deadaptaciones natu-
ral y muy personal.

En ese momento el future, tan
lejano en el tiempo..., de cuya
realidad sélo nos percatamos en
momentos dificiles, hace su
apariciéon con una fuerza abru-
madora. ;Y ahora qué?, ¢a dénde
recurrir? Es el inicio, en medio de la
confusiényel dolor, de unperegrinar
incesante en busca de soluciones.

El siguiente paso seria contactar
el dolor; sin embargo, puesto que
nuestra sociedad es enemiga del
mismo, la mayoria buscamos formas
deesquivarlo. Antes que contactarlo
es preferible negar que el problema
existe. Se niega porque es muy

J.M .Serrat

doloroso aceptar que el hijo no es
perfecto. Aungue es natural sentirse
asi, cuanto mas se prolongue esta
actitud més tardaré el nifio en recibir
los cuidados adecuados.

También hay motivos para sentir
enojo; es importante reconocerlo
para evitar que se convierta en uno
de los medios de distraer el dolor
cuando éste nos desborda. El enojo
genera gran cantidad de energia para
actuary tiene dos caminos: construir
o destruir. Muchas obras nobles han
sido producto de un enojo bien
canalizado: escuelas, fundaciones,
grupos de apoyo.

Si se canaliza hacia la des-
truccion se transforma en resen-
timiento y amargura. El primero
busca culpables en un intento de
desahogar tanta rabia y rencor; se
dirige contra el mundo o uno
mismo (neurosis o somatizacion);
en la amargura el enojo se dirige
contra el hijo, a quien se res-
ponsabiliza de nuestras des-
gracias.

Si no lo reconocemos nos
deprimiremos. Si persiste nos
vamos hacia la culpa; aunque
también podemos llegar a la culpa
sin pasar por el enojo. (Vergréafica).



La culpa, como el duelo, estd intimamente ligada al
amor; pero también es uno de los sentimientos mas
destructivos a los que podemos recurrir. La culpa agota
emocionalmente, genera baja autoestimay paraliza. Los
padres asumen la responsabilidad por la situacion del
hijo, y el “hubiera” hace su aparicién: “Si hubiera...”, “si
no hubiera...”. Estd més relacionada con nuestra fantasia
gue con hechos reales, puesto que reposa en la ilusion
de control y omnipotencia: “preferible culparme que
sentirme impotente”. Es una propuesta de autocastigo
que no beneficia a nadie: “me lo merezco...”.

La culpaviene de dentro, se da en un didlogo interno,
asi que sélo reconociendo y aceptando nuestras
limitaciones e imperfecciones la podremos resolver.
De ella se desprenden muchas actitudes, algunas
generadoras de mds culpa, vy otras gque buscan
sublimarla. Entre estas Ultimas esté la sobreproteccion,
la cual impide al hijo desarrollar al méximo su potencial
y socava su autoestima, casi siempre precaria. Es
menos doloroso hacer por el hijo aguello que se le
dificulta que darle la oportunidad de hacerlo por si
mismo, o ensefarle con paciencia y dedicacion. Nos
evita el dolor de ser testigos, una vez mas, de sus
limitaciones.
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La culpa lleva a la vergiienza y ésta al aislamiento: el
hijo delata el pasado... Cuando los padres se miranenun
hijo con discapacidad se ven a si mismos como
discapacitados, con una auto-imagen distorsionada.

Tambien nos lleva a convertirmos en supermamas, en
esas mujeres que todo lo pueden, con una enorme
necesidad de perfecciény omnipotencia para encubrir
la propia culpa, depresion, rechazo, fragilidad, vy asi
evitar contactar la tristeza para no dejarnos caer.

Entre las actitudes generadoras de culpa estd el
rechazo; muy dificil de aceptar puesto que va en contra
del mito de que “un buen padre sélo puede sentiramor
por sus hijos”. Es, quizd, lo que nos hace sentir peor con
nosotros mismos: “; soy tan malo como para rechazar a
mi hijo?”

En realidad no rechazamos al hijo sino a su
discapacidad, pero como ambos estdn tan estre-
chamente entrelazados, creemos estar rechazando al
hijo. Es importante recordar que este proceso no se
darfa si no estuviéramos afectivamente ligados a él.

Como parte del rechazo surgen las fantasias de
muerte en las cuales el hijo nunca muere, pero fanta-
seamos con la idea de que desaparezca la discapacidad;
la cual sélo puede desaparecer con el hijo.
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La culpay sus derivados nos llevan ala resighacion,
donde se ubica la victima cuya vida estd esencialmente
a merced de fuerzas externas que escapan a su control
y lo liberan de asumir cualquier responsabilidad, lo que
implica darse por vencido.

A la depresidn se llega desde cualquiera de estos
lugares. Es el resultado de querer sellar emociones
vitales, como el dolor, puesto que interrumpe su fluir.
Deprimidos somos incapaces de pensar, planear, actuar,
sentir; nos guedamos sinenergia puesto que todaellase
dirige hacia dentro, y nos lleva al aislamiento fisico y
mental. A veces se la confunde con tristeza.

Tomar conciencia de la depresion nos abre nuevos
caminos. Deprimirse implica tocar fondo, y cuando
llegamos a ese punto no nos queda mas remedio que
empujarmnos hacia arribja. (Qué hacer para salir de la
depresion? Liberar el enojo v la culpa para poder
contactar el dolor.

Todoeste proceso de evadirel dolor provocamucha
angustia y causa sufrimiento. El dolor es inevitable,
mas el sufrimiento es opcional; de nosotros depende
doénde queremos estar.

En el dolor todo se vuelve alma.
E.M.Cioran

El delor del duelo es infinito, lacerante, oprime;
pero cura vy sana. El dolor engloba todo; su magnitud
anestesia nuestros sentidos, pero, a su vez, nos dice
cudn vivos estamos. El dolor sélo se integray empieza a
desvanecerse cuando se vive.

Eldoloresuncompaheroinevitable de lavida, al cual
le damos significados negativos y erigimos defensas
impenetrables. Todos los esfuerzos por eliminarlo
fracasan en su intento. Sélo contactadndolo lograremos
aceptar la realidad aln cuando no parezca tener
sentido, recuperar la confianza en la vida y darle una
nueva dimensién a la situacién. Es la unica actitud
verdaderamente sabia. Rebelarnos hace mas insopor-
table el dolor.

Resignacion vs. Aceptacion

Resignarse es una actitud pasiva, conformista,
coémoda, con muchos beneficios secundarios que llevan
al papel devictima del hijo. Vade lamano conlatristeza,
la melancolia y el “Pobrecito de mi...”. Enmascara

impotencia; depresion crénica; comodidad, pereza
e indiferencia hacia el otro. Para el resignado: “el dolores
mi trofeo”.

Hay en las situaciones limite un impulso
fundamental que mueve a encontrar en el
dolor el camino que lleva al Ser, y la forma
en que experimenta su dolor determina en
qué acabara el hombre.

K. Jaspers

Al final de este proceso hay luz, la posibilidad de
restablecernos, de crecer internamente, de volver a
confiarenlaviday dehacerlas paces con lo que ocurrio.
Nunca volveremos a ser los mismos: salimos fortalecidos
de muchas manerasy habiendo descubierto, en nosotros
mismos, potenciales insospechados. Como todo
proceso emocional, es eminentemente personal.

La aceptacion es una respuesta activa, de lucha y
compromiso con la situacion, No significa que las cosas
nos tengan gue gustar tal como son; significa que los
padres aceptanal hijotal comoesy le dantodo el afecto
y apoyo necesarios para desarrollar al maximo su
potencial.

Paraaceptaresimprescindible identificary reconocer
toda la gama de sentimientos encontrados que buscan
enmascarar el dolor, y asi poderlo contactar. No es
posible llegar alaaceptacionsinantes haber pasado por
el tunel del dolor.

Es un proceso largo, vitalicio, con altibajos vy
retrocesos, gue exige tiempo, paciencia y esfuerzo.
Cada quienllegaasuritmoyensumomento. Comotodo
proceso, es un camino ascendente en espiral y aln en
los bajones y retrocesos estaremos mas arriba que
cuando lo iniciamos. Una de las sefiales de que nos
estamos iniciando en este camino es que, PoCco a Poco,
vamos viendo al hijo en toda su riqueza como ser
humano, y cada vez menos como discapacitado®

Esquema: Ana Cecilia Carvajal
llustracion del esquema: D.G. Magdalena Alvarez
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Hormona controvertida

En octubre de 1998, Victoria Beck, madre de Parker
un nifio con autismo, hizo un descubrimiento que ha
desencadenado revuelo, admiracion y escepticismo
por parte de la comunidad cientifica del mundo.

Victoria sostiene que su hijo dejé de ser autista a
partir de que recibidé una dosis de secretina, hormona
neurotransmisora encargada de facilitar el proceso
digestivo.

Hasta el momentono hay un protocolo cientifico que
avale la efectividad de la secretina, sin embargo, cada
dia hay mayor nimero de padres que intentan el
tratamiento.

“Parker comenzd a actuar de manera extrafia poco
después de su segundo cumpleafios —asegurd Victoria
Beck, en una entrevista para Dateline, un programa de
noticias en los Estados Unidos—. Susonrisa desaparecio
al igual que su mirada. Nos vela pero no nos miraba. Se
volvié muy berrinchudo vy, sin motivo aparente, daba
gritos muy agudos; dejé de hablar, de dormir por las
noches y solia pasar el dia girando sobre su propio eje”.

Despuésdelargotiempoy 12 consultas condiferentes
médicos, los Beck escucharon el diagndstico: su hijo
tiene autismo. Una condicidn que Parker comparte con
uno de cada 500 nifios y cuya frecuencia es cuatro veces
mayor entre los varones que las mujeres.

El autismo no es una enfermedad, es un sindrome: el
conjunto de sintomas gue se presentan juntos y
caracterizan un trastorno. El origen de la discapacidad
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es aun desconocido. Se han detectadoe mas de 30
condiciones médicas asociadas con el autismo pero
béasicamente pueden dividirse en cuatro.

Las causas genéticas, anormalidades en los
cromosomas de las personas con el sindrome; la mas
conocidaes lallamada X-Fragil. Las causas virales como
la presencia derubeolaen lamadre antes del nacimiento
del bebé, que puede afectar el sistema nervioso central.
Las causas estructurales, cuando los nifios presentan
anormalidades en la forma del cerebelo, hemisferios
cerebrales y otras estructuras.

Finalmente, las causas bioquimicas, anormalidades
enel funcionamiento guimico o metabdlico que pueden
producir comportamiento autista, como hipocalcinuria,
acidosis lactica o desérdenes en el metabolismo de las
purinas.

Cada vez es mas frecuente que los padres observen
que el comportamiento de su hijo se altera cuando
ingiere ciertos alimentos, lo que puede ser indicativo de
la presencia de este tipo de problemas bioguimicos.

Segun Victoria Beck, su hijo padecia diarreas
constantes y vomito. Con objeto de hacerle un anélisis
gastrointestinal lo llevaron a la Universidad de Maryland
donde le practicaron una endoscopia.

Dias después del examen algo verdaderamente
fascinante sucedio: ladiarrea desaparecidy, por primera
vez en muchotiempo, el nifio durmié lanoche completa.

Diez dias mas tarde la terapeuta de Parker llamo
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emocionada a Victoria. Su hijo, que no habla emitido
palabra desde los dos afios, nombraba los objetos que
la terapeuta le mostraba en unas tarjetas.

‘Lo mas increible —cuenta Gary, el esposo de
Victoria— fue cuando la terapeuta le ensefid una tarjeta
con mi fotografia y Parker dijo ‘papi’. El jamas habia
dicho papa... nunca. Y ahora lo decia claro y fuerte
como si no hubiera perdido el lenguaje”.

“Para nosotros fue un milagro —asegura Victoria—
pero también nos aterrd. ; Qué provocd el cambio?, y lo
mas importante ;cudnto tiempo duraria?” Después de
muchoanalizar el asunto, los Beckllegaronalaconclusion
de que debia haber ocurrido algo durante el examen en
el hospital, asi que pidieron a la Universidad los detalles
del analisis.

Una vez desmenuzado el examen, lo Unico que
sobresalia era una pequefia cantidad de la hormona
llamada secretina que habia sido administrada a Parker
para poderdiagnosticar problemas en el funcionamiento
del pancreas.

La secretina utilizada para este tipo de exdmenes es
extraida del puerco, debido a su similitud con la que
producimos naturalmente los humanos. “Los médicos
reaccionaron con incredulidad cuando les conté mi
teoria —explica Victoria—, sin embargo, accedieron a
dar una dosis méas de secretina a Parker. El nifio continud
mejorando”.

Desafortunadamente, esa fue la Gltima vez que el
hospital accedio a tratar a Parker con la hormona. Resulta
gue su uso, en Estados Unidos, estd aprobado Unica-
mente para los andlisis gastrointestinales no para el
tratamiento del autismo. En este caso, el médico actla
a discrecién.

Parker dej6 de recibir secretina por muchos meses
Y, aungue no tuvo una regresion, tampoco avanzaba
en su mejorfa. Finalmente, Victoria encontrd a un
médico que aceptd dar la secretina a su hijo y a partir
de ese momento muchos nifios han sido tratados con
la hormona.

Debido a lo mencionado anteriormente sobre la
“legalidad” en el uso de la secreting, no existen
protocolos cientificos o estadisticas que demuestren
0 no su efectividad. Los resultados conocidos han
sido obtenidos a partir del testimonio de los padres
de nifios con autismo.

Los chavitos que han mostrado mayores avances
son los mas pequefiitos. En los mayores, aunque la
mejoria no es radical, se han reportado casos donde
los jévenes empiezan a controlar esfinteres a partir de
haber recibido lasecretina; fijan la mirada, pronuncian

claramente cinco o seis palabras o dejan de
manifestar comportamientos autoagresivos.

Segln el Dr. Bernard Rimland, Director del Insituto
de Investigacion sobre Autismo en California,
Estados Unidos, se tiene noticia de 200 casos de
chicos tratados con secretina. De ellos, més de la
mitad han mostrado respuestas positivas.

Qué pasa en México

Ennuestro pais Héctor Algravez, médico homedpata
de la ciudad de Mexicali, conduce un grupo experi-
mental al que voluntariamente se sumaron algunos pa-
dres de nifios con autismo del Distrito Federal.

El manejo bioldgico que utiliza el Dr. Algravez
combina un programa especial de nutricién y métodos
alternativos: terapia enzimética, homeopatia clésica y
moderna, terapia celular y herbolaria, entre otras.

Entre las virtudes de este método, el Dr. Algravez
apunta: “no posee efectos secundarios reconocidos y
su costo es sustancialmente menor al uso parenteral de
la secretina”.

En algunos niflos —que han recibido la secretina via
intravenosa— se han notado efectos secundarios como
enrojecimiento de los labios, como pintados con labial,
durante unos minutos después de la aplicacién de la
hormona. Otros chicos mostraron una pequefia erupcion
enel pecho, algunos vomitaron después de lainyeccién,
pero se cree que esto se debe a que los chicos tienen
que ser sujetados durante un minuto para poder aplicar
el tratamiento.

Debido a que la hormona no ha sido legalizada en
Estados Unidos para el tratamiento del autismo 'y es muy
escasa, la dosis puede llegar a costar entre 200 y 500
ddlares. El frasco de secretina oral junto con el Autism
Helper (auxiliar en el tratamiento), tiene un costo de 50
ddlaresy es suficiente para dos semanas de tratamiento.
En ambos casos la tarifa de la consulta es aparte vy
depende de cada médico.

“laconviccionde que el autismo es de origen genético
cierra las puertas a cualguier manejo curativo —afirma
Héctor Algravez—. El manejo bioldgico estd basado en
investigaciones que evidencian fallas metabdlicas sobre
todo en la funcién de los érganos digestivos: blogqueo
en la produccién de enzimas en higado y péancreas,
defectos en la capacidad de desintoxicacion por medio
del higado, disbiosis intestinal, candidiasis intestinal,
mala absorcion intestinal v fallas nutricionales”.

Es importante resaltar que cada nifio con autismo es
distinto, por eso requiere un manejo individual. Son
precisamente las diferencias entre un chico y otro las




que han hecho més dificil encontrar el origen de la
discapacidad y por lo tanto, su tratamiento.

“Personalmente, asegura Héctor Algravez, he tratado
con el manejo biolégico a 60 pacientes v los resultados
hansido positivos en un 80-85%. Enalgunos los cambios
han sido de importancia variable, en otros leves yenel
resto sustanciales, pero alin no hemos concluido con el
estudio; nos quedan seis meses para obtener
conclusiones”.

Debido a que el producto [secretina homeopatica]
puede ser adquirido sin prescripcién médica, no existe
una regulacion casuistica del nimero de personas con
autismo que han sido tratadas.

“Sin embargo —dice el Dr. Algravez—, puedo
adelantar que los pacientes que mejores
posibilidades tienen de mostrar una buena respuesta
al manejo biolégico son aquellos que tienen poco
tiempo de manifestar el sindrome y que no utilizan
medicamentos como Tegretol, Meyeril y Prednisona,
entre otros. También hemos notado mayor respuesta
entre las personas que no presentan autismo en
conjunto con otra discapacidad, como sindrome de
Down o parélisis cerebral.

“El empefio y la motivacion que los padres dan a
sus hijos es de vital importancia para el tratamiento.

Los cambios que hasta ahora han reportado los
familiares de mis pacientes incluyen a nifios que
empiezan a decir sus primeras palabras; chicos que
muestran iniciativa manifestando abiertamente sus
deseos; nifios que controlan sus fobias; que muestran
afecto a sus padres y hermanos; duermen mejor;
controlan esfinteres; disminuyen las conductas
agresivas o autoagresivas; fijan la mirada; participan
en actividades de juego con otros nifios y varios
maestros han reportado mayor participacion en la
escuela.

“Hasta le he cambiado el nombre al tratamiento
—Cuenta Algravez—. Ahora lo llamo primera vez,
porque esa es la frase que los padres utilizan cuando
narran los cambios en sus hijos”.

Este tipo de alternativas tan promisorias colocan a
los padres en una situacién de gran incertidumbre. La
lentitud de los procesos de investigacién necesarios
para adquirir certezas se enfrentan a la urgencia de
cada padre frente a la condicién de su hijo.

Para Arard es importante informar a las familias
acerca de las alternativas para sus hijos, sin embargo,
es importante investigar profundamente el tema an-
tes de optar por €l y centrar sus expectativas para
evitar decepciones dolorosas ®

Fotografia: Verdénica Macias.
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¢Estds buscando un regalo de Navidad para tu
abuelito? Pues se nos ocurrié una idea padrisima: qué tal
si le das un calendario donde aparezcan marcadas las
fechas de cumpleafios de todos sus hijos y sus nietos.
Ademas de ser un obseqguio muy Util, te dara la
oportunidad de ponerte en contacto con la familia y
recordar a cada uno durante el afio.

NECESITAS:

Tiempo, paciencia, buen humor v muchas ganas de
trabajar porgue habré gue hablar a toda la familia para
preguntar su fecha de cumpleanos.

MATERIAL:

e Un calendario del afio 2000
¢ Un boligrafo negro

e Colores, crayolas, plumones

COMO HACERLO:

1. Compra un calendario del afio 2000. Eligelo pensando
en lo que més le gusta a tu abuelito: el jardin, los
caballos, los deportes, los perros, la obra de algln
pintorenespecial... Otrorequisito es que tenga nimeros
vy cuadros grandes porgue vas a necesitar el espacio.
9. Enun cuaderno haz una lista de los hijos de tu abuelo
(tus tios vy tias) y pon abajo los nombres de cada uno de
sus hijos (tus primos). No olvides incluir a los esposos o
esposas de cada quien.

3. Pidele atu mami que te preste su agenda de teléfonos.
4. Junto a cada nombre pon el teléfono de la persona.
Novayasaolvidartunombre, el de tus papésy hermanos.
5. Llama a casa de cada familiar y preguntale su fecha de
cumpleanos.

6. Una vez que tienes nombres, teléfonos y fechas de
nacimiento, puedes empezar a trabajar.

7. Encuentra la fecha que corresponde en el calendario

y usa el boligrafo para apuntar —con tu mejor letra— el
nombre y el teléfono de la persona; asi, no sélo sabra tu
abuelito la fecha de cumpleafios sino que podra marcar,
inmediatamente, para felicitar a su hijo, a su nieto, a su
yerno o a su nuera.

8. Decora cada cuadrito usando colores, plumones o
crayolas. Ten cuidado de no encimar el color al nombre
de la persona para que se pueda ver muy claro.

9. jTodo listo! Envuelve el calendario con un papel
precioso, de ser posible algo que hayas pintado tu
mismo y pénlo debajo del arool ®

llustraciones: D.G. Magdalena Alvarez.
Coordinacion e Ideas de esta seccidn: Ana Prieto Molina.




Que cada dia,

de cada semana,

de cada mes

del afio 2000 -
encontremos:
algo que dar,

“algo que agradecer,

algo que disfrutar.




Luz

A Luz le gustaba su nombre, ella no era Lucing, ni
Lucecita, ni Lucha, ni Luchita era Luz. Decidid que sélo
le contestariaa quienlallamara por sunombre, asi que
cuando suhermano Pedroentré gritando “jven, Lucha
ven!”, ellapensé: quiénsabe a quiénestaré llamando.
Pedroandababuscandoayuda. Tenfa gue meter
alburro porque habiaempezadoallover; cambiar
a Josefina, que tenia nombre de grande pero era
su hermanita chiquita y se habia tirado toda la
sopa encima. También tenia que hacer su tarea,

pero de eso ni se habla acordado.
Pedro pensd que su hermana se habia
dormido y por eso no o oia. En realidad, Luz
estaba muy, muy ocupada, tejiendo una colcha
en un enorme telar. Esta no era una tarea para una
1] /  nina de nueve afios. Generalmente, era la mama de
;..-"'M Luz quien tejla preciosas mantas combinando con
' rapidez los radiantes colores de las lanas que Luz le

4, " ayudaba a cardar.

Pero esta vez su mama no estaba. Su abuela se
habia enfermado de verdady la habiantenido que

L]
. llevar al médico en el pueblo vecino.
= =\ Luz no recordaba haber oido gquejarse
-~ ill nunca a su mama, por eso cuando la vio

llorar se asustd mucho, v luego que
llegd su papd se asustdtambién
y la cadena de susto fue

e NO

creciendo hasta que también el doc-
tor se asustd v dijo que la abuela
tenia que ir al hospital. Su papéa las
llevd en el camidn del compadre
Juany la casa se habia quedado sola
y desordenada.

Luz pensé gue si terminaba la
tarea que su mama habia iniciado,
ella se pondria muy contenta al
regresar; también pensd gue estaba
maés cerca de su mama en el telar
gue en ningun lado de la casa.

La habia visto tejer mil veces, asi
que pensd que serfa muy facil
concluir la hermosa manta que su
mama estaba haciendo para cubrir
al Nifio Dios en el pesebre que
pondrian en la Iglesia del pueblo
para festejar la Navidad.

Pero no era tan facil como Luz
habia pensado: habia logrado hacer
las primeras lazadas, pero se dio
cuenta de gue el color azul no habia
guedado donde tenia que estar para
formar la estrella, entonces, tratd de
regresarse. Ahi fue donde se
complicdtodo. Seempezdaformar
ese nudo que crecia y crecla
enmarafiando todos los hilos
~ mientras Luz trataba de
\. desbaratarlo. Después de
\ media hora la manta era
unacomplicadatelarafia
y Luz se puso a llorar.
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che Buena

Asi la encontrd Dofia Soco, que Dofia Soco la abrazd, y asl abrazada le dijo al
siempre llegaba en los momentos  oido: “Cualguier regalo es hermoso nada mas
dificilesadecirlesuavemente: ‘note  porque se da. El nifio Dios amara cualquier cosa
apures, Luz, todo tiene remedio”. gue le des porque viene de ti”.

— Pero esto si que no tiene Al dia siguiente, Luz hizo gque sus hermanos se
remedio —explotd Lluz—. Loqueria  bafaran y se pusieran su ropa limpia para ir a la
acabar y ahora ya lo eché a perder.  procesion. Los otros nifios iban con sus papas y Luz
Mi mamd se va a enojar mucho. Ella  extrafi¢ a los suyos con todo su corazon, pero no
lo habia hecho con tantisimo dijo nada. Todos iban con las manos llenas de
cuidado porque era su regalo de regalos. Luz les pidi® a sus hermanos gue la
Navidad para el Nino Dios. Ademéds  acompariaran a cortar, “aungue sea unas yeroas”, para
nunca habfa comprado lana tan adornar el pesebre. k-
bonita, escogid los colores con Cuando pasaron a hacer su ofrenda, las vecinas del
mucho cuidadoyhasta le pididami  pueblo murmuraban: “; Qué llevan ahi?... ;para qué son
papd que le tifiera unas madejascon  esas yerbas?... Van a ensuciar el pesebre...”

[ afil. Cuando Luz llegdal frente consus hermanos colocaron,

Dofia Soco era muy paciente, asi  entre lostres, las yerbas alrededor del pesebre, setomaron @
que esperdaque Luz lloraratodolo  de la mano y le entregaron al Nifio Dios todo lo bueno, lo /;lé;’ ; iﬁkf
que trala dentro. Después fueron dulcey lo amargo gue llevaban en el corazén. % %
juntas a ayudar a Pedro. Después de un largo silencio Luz sali¢ de si misma & % ,;\f,(, 4

El ya habia metido al burro, asil  porque las voces de los otros nifios la trajeron de vuelta. %‘ Rl . ?%
gue entre las dos cambiaron a —"“jMiren, miren las hierbas de Luz!” 3:% v
Josefina, le dieron de cenar vy la Ella abri¢ los ojos y mird hacia arriba. Cada una de las . e r},é
arrullaron para que se durmiera. yerbasguehabiancortadoenel huerto estabacoronada % >JF ¢
Pedroseacordddelatarea, rezongd  porunahermosa estrellaroja. El pesebre parecia * );(r *
un poco vy se fue a hacerla. como iluminado por muchas estrellas.

Cuando todo parecia mas El sencillo regalo de Luz se habia

tranquilo, Luz le conté a Dofia Soco  convertido en algo maravilloso. Asi
qué decepcionada se sentiria su  nacieron las hermosas flores de
mamé si supiera lo que habia hecho  Nochebuena®

ycuanto le pesaba que su familia era

la Unica, de todo el pueblo, que no  flustracion: D.G. Jazmin Velasco. &
tendria nada que ofrecer cuando  L€eénda tradicional =%
contada por )

fueran juntos a cantarle al Nifio Dios
en la posada.

Alicia Molina.



