"~ $25.00

™
&*

i
e
A
i
t
{
.

ILIA
FTENSA

5 raices o

“que nos nutren

EL CEREBRO
La esperanza
del milenio

DOCUMENTO ESE
DEBINABVISUA

|

(ZI.LJ_

iES UN RETO!




DIRECTORA
Alicia Molina

COORDINACION GENERAL
Erika de Uslar Alexander

CONSEJO DE REDACCION
Laura Elena Barrientos
Claudine Brule

Guadalupe Camacho
Carmen Cortés

COLABORADORES
Marta Alcocer
Dolores Carbonell
Carmen Diaz

Yulia Espin

Dr. Marc |. Ehrlich
Araceli Franco

Tania Negrete

Maria Cclaio

Juan Prieto

Angel René Quiroga
Luz Valencia

Jaime Zavala

CORRECCION DE ESTILO

Yulia Espin

DISENO

D.G. Roberto De Uslar Alexander

PORTADA
Lourdes Grobet

FOTOGRAFIAS
Patricia Cuevas
Lourdes Grobet
Verdnica Macias

ILUSTRACIONES
Santiago Casares
D.G. Jazmin Velasco

OFICINAS DE REDACCION
(PUBLICIDAD Y SUSCRIPCIONES)
Comercioy Admén. No. 29

Col. Copilco-Universidad

Meéxico D.F. C.P. 04360

Tel/Fax. 56058993200 y 5625803257

DISTRIBUCION

CASA AUTREY, SA de CV

Division publicaciones

Av. Taxquefia No, 1798 México D.F,

PROMOTORES
Guadalupe Beltran
Tel. 56058993800 y 56e58e32e57

Arani®, Revista para Padres con Necesidades
Especiales es editada v publicada cuatro veces
al afio por Alternativas de Comunicacion

para Necesidades Especiales, A.C.

Comercio y Adman, Ne. 29, Col, Copilco-
Universidad, Meéxico D.F. C.P. 04360.

Tel/Fax, 565820300

Certificado de licitud de titulo Mo. 8872 v de
licitud de contenido 6246 expedidos por la
Comision Calificadora de Publicaciones y Revistas
llustraclas, de la Secretaria de Gobemacion,

2l 15 de septiembre de 1995. Ararl es nombre
registracio en la Direccion General de Derechos de
Autor con el No. de reserva 003792/94.
Impreso en México en enero del 2000 por Editorial
Albeja SA, Arrieros No. 84 Col. Sta. Isabel inclustrial,
México D.F. C.P, 09820 Tel. 5508205359,
£1993 Alternativas de Comunicacion
para Mecesidades Especiales, A.C

Todos los derechos reservados.

Prohibida la reproduccién total o parcial
del contenido sin permise del editor.

El contenide de cada uno de los articulos
es responsatilidad de su autor

Todos
para uno

por Yulia Espin y Aracel Franco

Y la familia para todos (reportaje)

.. | Practicas
<= .| de crianza

por Dolores Caroonell

Educar con el clemplo (entrevista)

Pablo
en Tlalpan

por Carmen Cortés y Maria Oclaio

Encontrar amigos a la vueita de la esquina (reportaje)

13

Tiempo
libre

por Juan Prieto

Aprender a disfrutarlo (reportaje)

18

Familia
extensa

por Dr. Marc . Ehrlich
Las raices gue nos nutren (articulo)

' Q De pucblo
i en pueblo

por Marta Alcocer

Un viaje con las Ilmdades Méviles de APAC (articulo)

i
i
}

L8

30

Margarita
Gomez Palacio

por Luz Valencia
Mas alla de la teoria (semblanza)

32

El cerebro

por Alicia Molina
La esperanza del milenio (reportaje)

35

Editorial

Padres Preguntan, Padres Responden
Hermanos (entrevista)

Crecer en Comunidad (reportaje)
Debilidad Visual (documento especial)
Patoaventuras (testimonio)

Angel René Quiroga Valerio Divertido

16
28
24
38
39




a un

EDITORIAL

En memoria de Ana Cecilia Carvajal
Queremos compartir con sus hijos, Mateo y Pedro Mufoz, y con todos los
que la queremos tanto, el mensaje de plena afirmacion de la vida que ella

le regald a Arar.
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PADRES

PREGUNTAN

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

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

REGLAS DEL JUEGO

Somos Pedro y Sofig, los papas de
Pedro Antonio y Ramén gue son
gemelos de siete afios. Nuestros cuati-
tos nacieron prematuramente y, como
resultado del uso de oxigeno en la
incubadora, Ramén perdio la vista.

A raiz de los preparativos para las
fiestas de Navidad y Afio Nuevo hemos
tenido discusiones que han ido
derivando a verdaderos pleitos en
nuestra pareja. Yo pienso gue Ramon
debe recibir juguetes especiales, que
le sirvan de verdad, y me siento muy
ofendida cuando los cufados, y aun
mis hermanos o, para colmo, el mismo
Pedro, mi esposo, llegan con regalitos
en los que es claro gue no se pusieron
a pensar un segundo en las necesida-
des del nifio.

SegUinmimarido, yosoydemasiado
susceptivle. A él le parece que para
Ramon es mas importante saber que
tiene el mismo regalo que Pedro Anto-
nio, que tener un juguete educativo
mas. Esta bronca, gue al principio
parecia superficial, se ha convertido en
una discusion mas de fondo sobre las
dificultades gue cada uno tiene para
aceptar la ceguera de Ramon. Quien
nos puede ayudar?

Sofia y Pedro Dominguez
Meéxico, D.F.

PASO A PASITO

Necesito oir la opinién de otros
papas. Mi hija Isabel, de cinco anos,
tiene un trastorno neuromotor y no
puede caminar todavia. Ella es muy
inquieta, todo lo quiere hacersolay a
su manera. Yo la he dejado gque se
mueva en la casa como pueds,
arrastrandose, gateando vy, Ultima-
mente, caminando de rodillas. El
terapistadice gquetantoel gateocomo
el arrastre y el caminar de rodillas
pueden hacer que se le contracturen
vy deformen sus huesos, y gue es muy
peligroso que lo haga. Nos asusta-
mos muchoy ahora la cargamos para
todos lados, peroel cardcterde Chabe
estd cambiando mucho. Ya no es la
nifita alegre e independiente, sino
que estd mucho maés llorona y no se
suelta de mi para nada. ;Que
debemos hacer en este caso?

Cynthia Mayén
Mérida, Yucatan

DEL PLATO A LA BOCA

Rodrigo tiene 8 anos y espina
bifida. Ultimamente estd ganando
muchisimo peso y me preocupa,
primero por su salud pero también
porgueyo lo cargoy cada dia mi espal-
day rodillas lo resienten mucho mas.

En la casa no hay problema
porgue todos llevamos una dieta
muy sana; es afuera donde
comienzan los problemas. Los
dependientes de las tiendas, las
personas de mi oficina... hasta
cuando viene conmigo al mercado
la gente insiste en ofrecerle toda
clase de golosinas.

Agradezco infinito la buena
voluntad de la gente, todos son muy
atentos con Rodrigo, pero mi hijo
no sabe decir que no a las cosas
ricas vy yo no sé como pedir a las
personas gue no lo alimenten a la
primera provocacion.

Mama de nifio comelon,
Ciudad Valles, San Luis Potosi.

PADRES
RESPONDEN

DILEMA

Natalia y Fausto Noriega son pa-
dres de José Maria, quien tiene 15
anos y discapacidad intelectual.
Ambos han apoyado a su hijo para
que tenga trabajo en una panaderia,
cerca de su casa.

Todo iba bien hasta que José
Maria empezd a tomar cosas, sin
permiso, ensucasayen lapanaderia.
A este problema se suma el que



PADRES

algunos de los companeros del
muchacho han estado llevandose
cosas de la panaderia y culpando a
José Maria.

Pienso que José Marfaes unjoven
todavia inmaduro y que serfa muy
conveniente que pudiera participar
en algin programa de transicion al
empleo, que le permita adquirir los
habitos y destrezas necesarias para
conservar un trabajo. No s¢ si en su
comunidad existen talleres de
formacion técnica como los Centros
de Atencién Mdltiple que maneja la
SEP, o algun otro servicio gue
pudiera apoyarlo en su formacion
laboral. Podrfan solicitar informacion
a la Confederacion en Favor de las
Personas con Discapacidad Inte-
lectual (CONFE), acerca de un sitio
cercano al lugar donde viven. Los
teléfonos de CONFE en el D.F. son:
506090713090 y 52092019¢03.

Es necesario, también, que José
Maria sepa que todos los actos de
su vida tienen consecuencias y que
en casa se establezcan limites muy
claros con respecto de las perte-
nencias de cada uno.

Quizé pueden llevarlo a una
comandancia para gue se entreviste
con un policia o alguien del minis-
terio publico v ellos le expliguen
cuéles son las consecuencias de
cometer un delito. Déjenlo que mire
los lugares donde recluyen & los
delincuentes para que aprenda, de
manera concreta, lo gue pasa con
una persona gue roba, tenga © No
una discapacidad.

José Maria, como cualguier

RESPONDEN

adolescente, debe aprender como
hacer un presupuesto. Ya sea que
reciba alguna remuneracion o que
ustedes le entreguen una cantidad
semanal, ¢l debe saber cémo
distribuir el dinero para satisfacer
sus gastos personales.

Si deciden hablar con el maestro
panadero, tienen que plantearle su
temor —sin mencionar a la persona
quelesdiola informacion—de que
la situacién que se dio con José
Maria, pueda motivar a otros
trabajadores a aprovechar las
circunstancias Yy culpar a su hijo, ya
que siempre es faclil utilizar al mas
débil y a quien tiene pocas
posibilidades para defenderse.
Como padres, de ahora en adelan-
te, deloen estar muy pendientes de
que José Maria no traiga cosas que
no le perteneceny, en caso de que
lo haga, ensefarlo a regresarlas o @
pagarlas.

Entiendo su interés poraue José
Mariano pierdasu trabajoy continte
como aprendiz —ya que €s dificil
encontrar personas dispuestas a
darles la oportunidad—, sin em-
bargo tomen en cuenta gue su hijo
esjovenynoeslaunica oportunidad
due se le presentard en 1a vida. Si
José Marfa tiene que ser despedido
POr SUs acciones, entonces deben
ayudarlo a afrontar y entender las
consecuencias de sus actos. Perder
el empleo sera una experiencia de
aprendizaje.

Lo importante es que no lo
corran por una injusticia de sus
compafieros y que el maestro no
guede con una mala impresion de

ély, en consecuencia, de las perso-
nas con discapacidad.

Lic. Gloria Burgos,
Consejera Laboral
México, D.F.

DISCIPLINA

Gabriela Vega tiene una hija de
tres afios: Cristy, quien tiene retraso
psicomotor. Ultimamente, Cristy ha
estado muy estresada por la escuela
y ya no quiere Ir. Todas las mananas
llora mucho, se hace pipien laropa
y por todo hace berrinche.

Me quedé preocupada por
hijaCristy porgue todos sus familiares
tienen estrategias para acabar con
sus berrinches, pero nadie parece
hacer nada por entender qué Quiere
deciry por resolver el problema de
fondo: (qué estd pasando en la
escuela?

Aveces nuestros nifos no tienen
otra forma que el berrinche para
expresar sus emociones, frustra-
ciones y responder a los cambios
del ambiente.

Habla con su maestra, con las
asistentesy,también,comojugandoxsin
intermogatorios, con sus compaferitos.
Cuando tengas la clave de lo que estd
pasandoen laescuela, platicaconCristy
poniendo en palgoras los sentimientos
aue ella no saoe expresar para que
los reconozca, los veroalice y pueda
empezar a manejarlos de otra forma.

Arcelia Pulido,
Guadalajara, Jalisco®
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Y la familia para todos

Ixchel Solis Garcia es una joven pintora, quien tiene
sordera desde que era apenas una bebe. Entre sus
obras se encuentra una que describe su vida “desde la
infancia hasta el fin” y cuenta su desarrollo como per-
sona. Ella explica que en ese lienzo no figuran sus
padres, su hermano y otros familiares que la ayudaron a
crecer. Los relatos de Hugo e Isabel, sus padres; su
hermano Husgo, suesposo Mauricio y su hijita Julieta dan
voza los trazos de Ixchel y muestran los lazos de una red
familiar que acogio la discapacidad de Ixchel sumando
las capacidades de todos.

Reciéen cumplidos 21 anos, Isabel Garcia ya habia
concluido sus estudios de Mateméticas, trabajaba en el
Centrode Célculo de la Universidad Nacional Autonoma
de México vy se estrenaba como mama de una bebita a
quien ellay su esposo, Hugo Solis, llamaron Ixchel, que
significa Luna en Mavya. “Pronto —recuerda Isabel— mi
mama comenzo a preguntarme si mi hija ya respondia a
su nombre, que era pPoco comun. Me propuse
ensefdrselo conmés ahincoynoté que estaba, digamos,
ausente. Mi marido todavia era estudiante de medicina
y estaba envuelto en el tema de la epilepsia, asi que le
pregunté si lo que notaba en Ixchel tendria algo que ver
con las ausencias de las cuales me platicaba. ‘No es
eso’, me respondid, ‘pero hay algo extrafio™.

En las tareas de observacion también participd el
personal de la guarderia a la cual asistia Ixchel, quienes
coincidieron con la sospecha de un problema en el
sentido del oido. A sus diez meses, la nifiita fue
diagnosticada con pérdida auditiva en el Instituto

Nacional de Pediatria. A ello siguié un intenso trabajo
médico para buscar las causas de esa discapacidad,
hacer una audiometria v buscar los aparatos y la
educacidon méas convenientes para Ixchel.

Un hermano de Isabel era compafiero de los
hermanos Berruecos, cuyo padre fue fundador del
Instituto Mexicano para la Audiciéony el Lenguaje (IMAL),
lo cual facilitd el contacto con una escuela especial para
Ixchel, a la que asistirfa al cumplir los dos afios de edad.
Mientras tanto recibia terapias en casa.

Cuando Ixchel tenia siete anos la familia fue a vivir a
los Estados Unidos de Norteamérica y ahi ella se
incorpord a una escuela regular que aceptaba alumnos
sordos. Al regresar a México, Isabel logrd que Ixchel
fuera admitida en la escuela Manuel Bartolomé Cossio,
plantel al cual asistia Hugo, el hijo menor del matrimonio
Solis Garcla.
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Una imagen dice mas
que 1000 palabras

Fue al cursar la secundaria cuando Ixchel manifestd
su voluntad de ser pintora, pero la familia coincide en
Que su gusto por la pintura es algo muy profundoenella.
“En su vida cotidiana —explica Isabel— las imagenes
siempre tuvieron un gran peso para la adquisicion del
lenguaje. Es decir, la vista sustituia su audicién. Por otra
parte, mi hermana era pintora, asi que Ixchel la veia
pintar desde muy chiquita. Tenia cinco afos y recuerdo
gue un dia estdbamos trabajando en una oraciéon en la
que intervenia un perroyyo traté de dibujarlo. Ella tachd
lo que yo habia hechoy me dijo: ‘ti quieres decir esto’,
mientras hacla un perro que si parecia perro”.

Ingresd como alumna especial a la Escuela Nacional
de Artes Plasticas de la UNAM vy fue entonces cuando
“comenzo a sentirse realmente bien”, afirma Isabel. “Ella
ha tenido que trabajar muy duro desde los diez meses
de edad y continta hasta hoy. Ese esfuerzo ha hecho
posibles sus logros. Como su madre, puedo decir que
estoy tranquila de verla autosuficiente y capaz”.

Desde su optica, Hugo Solis vivié la discapacidad
de su hija “con una terrible angustia. Por fortuna, esto se
amortigtié muchisimo al contar con Isabel. Ella ha sido
el motor fuerte que ha sacado adelante la educacion de
Ixchel. Un proceso donde ha habido, evidentemente,
altas y bajas, pero el estimulo de Isabel me da la
seguridad de saber que mi apoyo complementa el
trabajo por nuestra hija.

“Creo que para ella yo soy sus manos. Asi que he
tomado mi puesto v procuro estar cerca en todos los
momentos en que ella necesita una soluciéon practica
que facilite su trabajo. En el terreno emocional Ixchel se
acercamas a sumama, pero por fortuna Isabel se acerca
amiy por ese conducto estoy en contacto con mi hija.
Y tengo otra forma de relacionarme con ella, muy intima
y familiar, que me hace estar convencido de que nunca
vamos a estar lejos.

“Un padre con necesidades especiales no tiene que
convertirse en un profesional en la discapacidad de su
hijo, se requiere muy buena disposicion para brindarle
atencion amorosa. Eso es mucha ganancia.
Evidentemente sonnecesarias latécnica, lametodologia,
la estrategia, pero vienen practicamente solas cuando
uno tiene una actitud receptiva hacia su hijo y estd
dispuesto a darle lo necesario para que sea una persona
feliz”.

El chiste del problema
Musico de profesién, Hugo Solis Garcia define su
relacién con Ixchel como la de cualquier par de

hermanos. “Tengo recuerdos de momentos bonitos y
también de pleitos inmensos, cuando éramos pequenos.
Ya mas grandes, me acuerdo que ella me ayudaba con
las pinturas de mis trabajos y yo la llevaba a algin lugar.
Més recientemente tengo la sensacion de tenerla
cerquita, cuidarla y quererla. Yo creo gue por su
discapacidad siempre hemos estado protegiéndola y
gueriéndola mucho.

“Soy mas chico que Ixchel, asi que yo nacien, y con,
la realidad de su discapacidad. Cuando yo empecé a
hablar, ella ya hablaba. La recuerdo estudiando musica,
bailando hawaiano, haciendo cosas que uno creia
imposibles para ella. En muchos de sus cuadros ella
hablade lamusica, yo creo que, poéticamente hablando,
Ixchel si sabe lo que es la musica”.

Cuando se le pide que comparta su experiencia con
ofras personas que también tienen un hermano con
discapacidad, Hugo enfatiza: “para mi mi hermana es mi
hermana y nunca la vi como un problema de sordera.
Cuando nos encontrdbamos con otra persona le decia:
‘es mi hermana, es sorda, asi que hdblale lentamente
para que lea tus labios’, y ya. Supongo que el chiste de
vivir con alguien que tiene una discapacidad es que eso
no sea un problema. Se necesita el apoyo y el respeto
de muchas personas, pero llega el momento en que uno
toma conciencia de que asi son las cosas y no pueden
cambiarse”.

Un mundo interior sin limites

La Escuela Nacional de Artes Plasticas no sdlo fue el
lugar donde Ixchel desarrollé su talento para la pintura.
También fue la sede del encuentro con Mauricio Zérate,
Su esposo. “La conoci en un Taller que me resistia a
tomar, por suerte ahi se encontraba ella. Lo primero que
llamd mi atencién fue su obra. Sus cuadros tenian una
personalidad Unica, sincera y honesta, algo muy poco
visto dentro de la Escuela. En especial me interesd el de
una mujer ccn una flor, una obra con mucho colorido,
y conese pretexto me animé para acercarme. Ella estaba
trabajando de espaldas a mf y pedi permiso para
acercarme. Al no obtener respuesta volvi a preguntar, y
tampoco hubo contestacion. Me tomé el atrevimiento
de tocarla y ella volted un poco asustada. Cuando
respondié a mi pregunta de si podia pasar, noté algo
peculiar en su lenguaje. Con los dias y el trato fui
enterandome de la sordera, pero eso nunca impidié
gue entre nosotros hubiera una comunicacién normal,
como con cualquier otra persona”,

Los encuentros de Ixchel y Mauricio abordaban los
temas de las clases, dudas sobre algunas materias,
opiniones sobre las obras de cada uno 'y, Poco a pPoco,




“la relacion fue encamindndose hacia el amor. Soy su
esposo, qué podria decir si yo veo en ella sélo una
maravilla convertida en mujer.

“Pienso que tiene un mundo interior muy rico, sin
limites. Tal vez el que ella no pueda expresarse
verbalmente al 100% como lo hacemos todos los
oyentes, ha enriguecido su interior haciéndolo fluir de
una manera muy intensaen sus trabajos, Particularmente,
el silencio en el que ella vive se manifesta con gran
fuerza en su obra.

“Me ha ayudado a ver muchas situaciones de la vida
de otra manera. Ahora me fijo mds en las cosas que
hago, también porgue me inspira todo el trabajo que
ella realizd, practicamente, desde su nacimiento.
Cuando hay un problema en mis obras recurro a las de
ellay eso permite que mis trabajos fluyan mejor”.

La joven pareja tiene una hija de cuatro afios de edad
que se llama Julieta. Ella se expresa asf de su mama:
“Pinta muy bien y pinta todo. Pinta unos humanos con
una bogquita de flor y también unos tiburones y un
barguito gque o van a comer. Mi papd también pinta y
YO pinto un perrito, un gato y una casita, pero no sé
pintar cocodrilos ni dinosaurios.

“Yo le toco para que ella me responday yo sé que mi
mama no escucha. Quiero a mis papés. Yo quiero ser

como mi mama. Cuando sea grande voy a aprender
muchisimas cosas y yo voy a poder pintar como mi
mama, voy a poder exponer y todo voy a hacer. Yo
quiero a mis papas vy ellos me quieren a mi”.

De pie frente a la obra que habla sobre su vida, Ixchel
explica el sentido de la pintura donde aparecen varios
personajes que son el mismo: ella. Con su propia voz la
autora nos dice: “la nifia estd buscando un lugar para
vivir, es sorda. La otra es una adolescente que no puede
vivir, tiene muchos problemas. Después viene la nueva
vida. Noesténen la pintura las personas que me apoyaron
—mis papds, mi hermano, mis abuelitas...—, me
ayudaron a hacer una vida normal. Después, la chica
sube a otra vida; aqui estoy, me siento muy bien. No se
gué me depara el futuro, me gustaria subir mas arrioa,
una vida normal como la de los oyentes”.

Ausente del lienzo, la red familiar que acogio v
acoge a Ixchel se enriquece dia a dia. A ella se han
sumado Mauricio vy Julieta. Los lazos que han tejido en
torno a Ixchel son tan fuertes que, seguramente, la meta
gue ella se ha propuesto alcanzar estd mas cerca de lo
que cree ®

Fotografias: Patricia Cuevas.
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Educar con el ejemplo . =<

Las técnicas de una buena paternidad son tanantiguas
como el mundo. Algunos padres las aplican de manera
intuitiva, otros las aprenden poco a poco con mas o
menos trabajo. En el camino, todos se equivocan una o
varias veces, de manera mas © menos grave.

Lociertoes queelamor, laautonomia, laconsistencia
y la coherencia son algunos de los mandamientos que
no cambian cuando se trata de educar personas
responsables, amorosas y armoénicas. Pero como no hay
padres perfectos, el incumplimiento de alguno de ellos
genera bolas de nieve peguefias que —si nNo se
detienen— pueden transformarse en avalanchas. Esto
es cierto en todos los casos. Y lo es més cuando
educamos a un hijo con necesidades especiales.

Con estos nifios las practicas de crianza bésicas son
las mismas, solo que tal vez exigen que los padres sean
aun mas pacientes, mas repetitivos vy, también, mucho
més necios.

Estas practicas han sido sistematizadas por el Dr. Ely
Rayek, terapeuta que —paso a paso— lleva de la mano
a los padres para gue eviten caer en faltas comunes o
aprendan a aplicar aquellas formulas probadas que
desconocen.

Crear una buena atmésfera afectiva

Dar amor de una forma inequivoca. De eso se trata,
bésicamente, la primer practica de crianzarecomendada
por el Dr. Rayek. “La creacién de una buena atmdsfera
afectiva —asegura el terapeuta—, y ser amorosos va
mucho més alld de decirle a nuestros hijos cuénto los
queremos; tiene que ver con la expresion del afecto a
través del contacto fisico”.

Todo indica que cuando esta atmdsfera se crea en
casa, los nifios se tranquilizan, cambian incluso la

expresion de su rostro vy hasta dejan de lado esas cosas
que suelen hacer para llamar nuestra atencion. Por eso,
aun en esos dias en que la paciencia se nos ha agotado
y —en realidad— sentimos muy pocos deseos de dar
afecto, “es necesario continuar mostrandolo”, asegura
Ely Rayek.

La creacion de una buena atmdsfera afectiva en el
hogar abarca también otras estrategias:

e Reconocer constantemente los logros del nifio,
destacar lo que hace bien de una forma clara. Con ello,
sefialael terapeuta, “no sélo estamos dandole autonomia,
también logramos gue confie en sus habilidades,
cualesquiera que éstas sean”.

e Corregir errores de manera constructiva, explican-
do al nifio como si debe hacer las cosas, y como no
hacerlas, e incluso llevandolas a cabo con €l cuantas
veces sea necesario.

e Evitar utilizar constantemente la palabra NO: “no
corras”, “no saltes”, “no hables”.

e Evitar ser prescriptivo (“Si tiendes tu cama, puedes
ver tele”) y persecutorio (“¢Ya hiciste tu cama?, ¢va
hiciste tu cama?, ;ya hiciste tu cama?”), una tendencia
tan presente en muchos padres que, pareciera, realizan
en su paternidad vocaciones frustradas de médicos v
judiciales.

Asumirestos papeles solo desembocaenlacreacion
de ambientes hostiles, tensos y rechazantes en los que
convertir un No en un si es una practica conocida.

Los resultados de la consistencia

La reaccion siempre distinta de un padre o de una
madre frente a un comportamientoes, quiza, lo que mas
desconcierta a un hijo. Si unas veces mamé se pone
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histérica porgue me tiré encima la ensalada y otras ni
siquiera parece darse cuenta del batidillo, la proxima
vez gue la lechuga ruede por el suelo... jqué pasara?

“Cuando se vive con una gente impredecible

—sefala el Dr. Rayek—, el ambiente se impregna de
incertidumbre y ansiedad. En estas atmdsferas, el nifio
tiende a reducir esa ansiedad tomando una ‘decision’:
hacer lo que se le pegue la gana. Paraddjicamente es
entonces cuando los padres se quejan de que su hijo es
un gran desobediente”.

Pero, advierte el terapeuta, “lo Unico que esta
haciendo ese peguefo es adaptarse a unasituacion que
lo mantiene permanentemente en jague. Este tipo de
nifios son los que, poco a poco, se transforman en
terroristas domésticos cuyo objetivo, asl pareciera, es
hacernos la vida imposible.

“Un padre que reacciona en forma predecible crea,
en cambio, situaciones muy distintas. La reaccion frente
a un berrinche es, indudablemente, una prueba de
fuego para padres consistentes. Nohay dudaal respecto:
si un nifio que suele tirarse al suelo, berrear y patalear a
la menor provocacion se da cuenta que el espectaculo
le sirve de bien poco para obtener lo que desea, estas
escenas —asi lo predice con toda seguridad el
terapeuta— “no sélo disminuirdn en duracion, sino
también en frecuencia e intensidad”.

En cambio, si se da cuenta que en determinadas
circunstancias —por ejemplo, cuando el espectaculo
se realiza en pUblico—, papad o mama ceden para
evitarse /a verglienza, el mensaje es bien claro: hay sitios
donde los berrinches funcionan de maravilla... y otros
donde no.

Laconsistenciaenlareaccion parece serunelemento
clave y esencial en la relaciéon padres € hijos, y no sélo
para combatir berrinches, sino también para cultivar
almas tranquilas.

Ni muy muy ni tan tan

Pero, es necesario aclararlo, no se busca con todo
esto criar nifios dociles y sumisos, sino cooperativos. Se
trata, también, de ser sistematico, claro, constante,
consistente...

“Algunos padres —subraya Ely Rayek— dicen haber
hecho de todo pero sin resultados. El caso es que han
actuado, congranenergia quiza, peroasistematicamente
ahidondela perseverancia, la pacienciay laconsistencia
son las Unicas armas”.

Qué hacer entonces frente a un nific que de pronto
se transforma en un auténtico costal de papas 0 en una
agil gacela que corre por todos lados con tal de no
hacer lo que le estamos pidiendo. La respuesta, otra
vez, es la consistencia. Ni gritos, ni sombrerazos servi-
rdn de nada. “Al costal de papas —sentencia Rayek— le
dejo en el suelo, la gacela que corra hasta cansarse...

“El padre —recomienda el terapeuta— debe retirar-
se. Tarde o temprano el pequefio se dara cuenta que
estamos molestos y acudird a investigar nuestro estado
de dnimo. Aqui—sin caer en leyes del hielo, reacciones
fuera de proporcidn y menos chantajes—, el nifio tiene
que aprender que su comportamiento nos afecta, que
sus actos han tenido consecuencias y que es necesario
afrontarlos”.

Ensefiar a los hijos que sus actos —cualquiera que
éstos sean— tienen consecuencias, es una regla de
oro en las practicas de crianza. Se trata de un enorme
proceso de aprendizaje, de responsabilidad y
compromiso. Un nifio que ha vivido esta practica
todos los dias, hasta en lo més simple, “no le echard la
culpa a los demas de lo que luego pase en su vida”.

“Claro —advierte el Dr. Rayek—, hay situaciones mas
0 menos importantes en las gque no podemos permitir
gue el nifio tome una decision y viva la consecuencia.
Bafarse, lavarse los dientes o las manos antes de comer,
no pueden estar en discusion”.

Buen ejemplo

El ejemplo es una practica de crianza que no nece-
sita mayor explicacion. En todo momento, los hijos
observan nuestro comportamiento, se dan cuenta de
cémo reaccionamos frente a un pariente, de cémo
vamos por la calle (agrediendo o sonriendo) y, como
verdaderas esponjas, asimilan, toman nota, imitan...

Evitar el castigo fisico es, segun Ely Rayek, otra practi-
ca de crianza. “La sola palabra castigo tiene ya una
connotacién de retribucién y venganza: te voy a hacer
un darfic como el que ti me hiciste a mi. Pero —insiste—
el castigo fisico nunca ensefia nada. Tampoco ayuda
para que alguien entienda lo que si se debe hacer”.

Por eso, lo que el terapeuta recomienda es: “lacritica
constructiva de los errores que, junto a los elogios v el
apapacho, constituyen el mejor cincel que tenemos
con nuestros hijos. Esas criticas, acompafadas por un
simple ‘asi no, pero asi si’ y la disposicion a mover las
piernas y hacerlojuntos, son siempre unrecurso bastante



eficaz para hacerle saber al nifio que no aprobamos su
comportamiento”. Una critica constructiva incluye:

* Una expresion acerca de como nos sentimos: “Estoy
enojado o triste”.

* la razdn por la que nos sentimos asi: “Porque no
recogiste tus Utiles como te lo pedi”.

¢ Lo que si se debe hacer: “Es necesario que hagas lo
que te pido cuando te lo pido”.

Pero, como nada es totalmente blanco o absoluta-
mente negro, Ely Rayek distingue tres circunstancias en
las que la conducta del nific debe ser reprimida con
toda claridad:

* Cuando el nifio pone en peligro su vida o la de otro.
e Cuando rompe © destruye su propiedad o la de los
demas.

e Cuando insulta a sus padres de manera deliberada o
premeditada.

Educar, aungue a veces parezca todo lo contrario,
es algo simple y concreto. No pueden ser buenos
padres los que se mantienen al margen de los
acontecimientos, ni los que se la pasan amenazando
y litigando con los hijos.

No pueden serlo, tampoco, aquellos que creen que
educar es dar premios a cambio de buenos actos o
contratos para que se cumpla lo pactado, y quitar
privilegios cada vez que algo no sale conforme a lo
planeado.

Pueden serlo, en cambio, los que aun en las
circunstancias mas dificiles reaccionan en forma con-
sistente; los que estdn dispuestos a mover las piermnas
y andar el mismo camino —cuantas veces sea
necesario— para lograr un buen propdsito; los que
permiten que sus hijos vivan las consecuencias de sus
decisiones —por minimas que sean—; los que los
apapachan y aman cada instante de todos los dias.

Reglas Basicas

1. Crear una buena atmésfera afectiva.

Q. Ser predecible y consistente.

3. Ensenar a los hijos a tomar decisiones.
4. Dar buen ejemplo.

5. Manifestar nuestro malestar y hacer criticas
constructivas.

6. Evitar: el retiro de privilegios, los contratos y los
premios, los litigios, los chantajes y las amenazas.




Comportamiento a toda prueba

Este cuestionario es parte de un programa para apoyar el reforzamiento de conductas positivas. Puede ser una
herramienta Util para evaluar el comportamiento de su hijo y tener mas claras las éreas donde es necesario trabajar
con él o ella. Una buena idea es sacar copias al cuestionario y que cada miembro de la pareja lo conteste por
separado para luego confrontar los resultados v la vision que cada uno tiene del comportamiento de su hijo.

LOS PADRES Siempre lo hace A veces lo hace Nunca lo hace
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Cuando quiere llamar mi atencién lo hace apropiadamente
Expresa su desacuerdo de manera apropiada
Cuando le pido gue haga algo lo hace sin problema

Utiliza palaloras como “por favor”, “gracias” y “con permiso”

Cuando guiere que le compre algo, acepta una negativa
sin problema

Me agrede fisica o verbalmente

Es més factible que me haga un berrinche a mi que a mi
pareja

FAMILIA

Sabe escuchar atentamente cuando alguien conversa con
éloella

Se incorpora a las actividades familiares

Conversa con todos los miembros de la familia

Sigue las reglas convencionales al pedir prestado
Presta sus cosas

Ofrece ayudar cuando la situacion lo amerita

Muestra un sentido del humor apropiado a la situacion
Sabe negociar con nosotros y con sus hermanos
Cumple con las reglas de la casa

Se comporta correctamente en reuniones familiares

HABILIDADES DE INTERACCION

Saluda y se despide apropiadamente

Sabe cémo hacer y mantener buenas relaciones

Se integra facilmente con personas de sus edad

Sabe manejar el rechazo

Salbe manejar la presion

Expresa su enojo apropiadamente

Expresa su afecto apropiadamente

Hace contacto visual mientras platica

Inicia conversaciones con cualguier miembro de la familia
Responde cuando alguien trata de iniciar una conversacion
Cuando no sabe la respuesta... ; pregunta?

Se comporta correctamente en lugares publicos

0000000000 O 00 0000

000000000000

0000000000 0 00 0000

000000000000
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flustracion: D.G. Jazmin Velasco
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Encontrar amigos a la vuelta de la esquina

Pablo Torres Camacho tiene 12 anos, asiste a una
escuela en la que se procura la integracion de nifios con
discapacidad y tiene una hermana —un afio mayor que
¢l— llamada Maria. Una de las metas mds importantes,
para la familia Torres Camacho, es que cada uno de sus
integrantes actle como puente para que Pablo pueda
integrarse, méas facilmente, a lacomunidad que lo rodea
en Tlalpan, el lugar donde vive.

Incorporar a Pablo a las actividades de la vida
cotidiana requiere una mediacion tejida, con paciencia
y amor, por su familia. Pablo tiene rasgos autistas
derivados de la falta de oxigenacién al nacer vy las
limitaciones para comunicarse que
se derivan de esta situacién sdlo
pueden superarse con el esfuerzo,
constante y consistente, de los
demas por generary fortalecer los
vinculos con él.

La red familiar se ha extendido
pOCo a poco a la escuela vy la
comunidad donde ya hay muchas
personas gue saben que el
esfuerzo por comunicarse con
Pablo rinde frutos para todos.

Aloerto Athi¢, el padre que
bautizé a Pablo, le conoce desde
muy pequefio y lo frecuenta
seguido. “Hay que romper con el
aislamiento que se da en tomo a
discapacidades como el autismo
—dice el padre Athié—. Todos

tenemos limitaciones, pero es de sumaimportancia que
los papés gue tienen hijos con discapacidad asuman
Que su nifio tiene que estar en la comunidad y que ésta
tiene que aprender a aceptarlo.

“Algunas familias tienden a aislar a los nifos. En
respuesta, la sociedad hace como gue no existen. Yo
considero que la aceptacion plena implica —para la
familia— el llevar a los nifios a donde vayan todos sus
integrantes, pues asi estdn educando a la sociedad”.

La incomodidad o vergiienza que sienten algunos
padres de llevar consigo a su hijo con discapacidad,
implica miedo. El aceptarlo, plenamente, en familia,

sl";\_'ve




“Es de suma importancia que los papas
que tienen hijos con discapacidad
asuman que su nifio tiene que estar

en la comunidad y que ésta tiene
que aprender a aceptarlo”.

ensefa a la sociedad a acogerlo. Es fundamental,
también, descubrir como a partir del amor cambia la
relacion con todo. A partir de este sentimiento se
puede enfrentar todo.

“Desde el punto de vista religioso estoy convencido
que un nino como Pablo tiene que compartir con la
comunidad la experiencia de acercarse a Jesus, a Dios.
A mi me gusté acompariar a Pablo desde su bautizo
hasta su primera comunion.

“La discapacidad no destruye su responsabilidad,
porque —a su manera— €l toma decisiones y sabe la
diferencia entre bueno y malo. Pablo se da cuenta
cuando hace berrinches sélo para obtener lo que
Quiere, por ejemplo.

“Con respecto a la sociedad —concluye Athié—
considero importante que acepten a Pablo como un
ciudadano mexicano, sujeto de derecho. Mas auin hay
Que promover espacios para guienes, como él, tienen
necesidades especiales, no marginarlos”.

Cocodrilos para Pablo

Juanita Estrada es una persona muy comunicativa
y expresiva. Su rostro de mujer mayor refleja la vitalidad
y alegria de vivir de una muchacha quinceafiera. Juanita
es, ademds, una de las artesanas mas famosas de Tlalpan.
Ella y su marido se dedican a hacer hermosas pifiatas.

“Yo conoci a Pablito una vez que un grupo de
mamas andaban con sus nifios pidiendo dulces para el
Halloween —cuenta Juanita—. Pablo habré tenido, en
ese entonces, como cuatro anitos.

“Yo no acostumbro dar el Halloween —les dije—,
soy nativa tlalpense y agui yo pongo ofrenda, si gustan
pasar a verla... pasen. Luego, luego vi el cambio en el
semblante de Pablito cuando Vi las veladoras, la fruta
y todo lo gque pongo en la ofrenda, jse le iluminaron los
ojos!

“Siempre acostumbro poner una cazuela de tejoco-
tes en miel de piloncillo, para las personas que me
visitan, asi que les di tejocotes en dulce y se fueron muy
contentos. Al afio siguiente, repitieron la visita y desde
entonces la sefiora Torres me ha hecho el honor de
brindarme su amistad. Ella es la que trae a Pablo para
Que escoja la pifiata para su cumpleafios. El aho pasado
escogid un cocodrilo, un cocodrilo muy grande.

“Yo algo tengo con los nifios, no sélo con Pablito. Si
usted va al Cantil, la colonia donde vivo, vera que
cuando me acerco, todos los chamaquitos me quieren.
Creo que lo que le llamé la atencién a Pablo, ademas de



los colores v las luces de la ofrenda, fue que yo recibo
a los nifios con mucho carifo, me gusta acariciarlos.
Seguro que los nifios guardan el recuerdo de aquella
Viejita que nos saludaba bien.

“Mire, un nifo apoyado, va creciendo con laseguridad
de que no lo van a humillar. Se siente seguro y llega a la
clspide de su juventud y su vejez con esa seguridad,
0iga usted.

“Cuando un nifio estd en la situacién de Pablito es
una labor muy trabajosa, pero también muy hermosa
pues llega uno a decir: yo logré que este nifio hablara,
yo logré que este nifio escribiera, yo logré que tuviera
todos los atributos que los nifios tienen.

“Maria su hermana, es muy carifiosa con él. Yo la he
visto muchas veces abrazarlo. Lo cuiday le dice ‘no te
vayas a atravesar,” 'no te vayas a caer’...

“¢Que cdmo me comunico con Pablo?, pues él,
cuando esta contento se rie conmigo, cuando esté serio
es que estd enojado. Hace rato vino y se sentd cerquita
de mi, pero al rato se sinti¢ inquieto porque ya se
gueria ir. No me platica pero yo lo entiendo por la
expresion de su carita”.

El pequeiio cliente

Otro espacio luminoso, abierto en la vida hacia el
desarrollosocial y comunitario de Pablo Torres Camacho,
es larelacion que ha construido con el sefor Raul Cruz,
su peluguero.

Pablo se ha cortado el pelo con Raul desde que éste
empezara en una pequefa peluqueria del barrio de
Tlalpan. Ahora Raul trabaja en una estética unisex, adentro
de la Comercial Mexicana de San Jerénimo.

“Yo le cai bien al nifo. Creo que el asunto es de
paciencia y de observar al pequerio cliente... més que
otra cosa. He tratado de que €l se sienta a gusto; hay
gue adaptarse al nifio mas que esperar que ¢l se adapte
a uno. Hay que tratar de que se sienta seguro.

“Por ejemplo, con el tiempo me di cuenta de que le
molestatban ciertos ruidos —a veces, no tolera el de las
maquinas—, entonces busco una maguinita silenciosa.
También me di cuenta de que le gusta la vibracién
porque le hace cosquillitas y que la musica fuerte le
hace dafio.

“Yo me entiendo bien con Pablo porque trato primero
de estar tranquilo, calmado, porgue si el nifio siente que
unoesta nervioso, €l también pierde la calma. “Algunos de
miscomparieros le sacaron lavuelta porque son destajistas
Y quieren hacer muchos cortes en poco tiempo.

“Creo que a Pablo le gusta que yo le corte el pelo
porgue no uso tijeras ni navaja, cosas que €l piensa que
pueden lastimarlo. Ademds, como no tiene paciencia
para que le deje el pelo muy chiquito —de casquete
corto— pues se lo dejo mediano y lo trato con
cordialidad.

“Ademas, le platico y le canto. Le pregunto: iqué
hiciste en la escuela?, ;a dénde fuiste?, ; qué te comprd
tu papa? El se me queda viendo sin hablar pero yo sé
gue nos entendemaos.

“Cuando alguna vez me ha querido hacer berrinche
—aque quiere llorar, hacer ruido o levantarse de
repente— pues le doy palmaditas en la espalda o le
paso la maquinita vibradora por el cuello. Especial-
mente esta atento cuando le habla su hermana Marfa.
Con una palabra de ella, dicha con fuerza, Pablo se
deja pelar.

“Yo pienso que cuando uno estd de malas los nifios
se sienten agredidos, saben que uno estd mal, se ponen
mas inquietos, y Pablo es un nifio muy inteligente”.

Es muy dificil hablar con propiedad de lograr
relaciones comunitarias en la gran Ciudad de México,
sin embargo, Guadalupe, Roco y Marla —la familia
Torres—, se han empefado en entrelazar la vida
cotidiana de Pablo con algo que, al menos, sea una
aproximacion de la vida comunitaria de un pequefio
pueblo de la provincia mexicana.

“Para lograr la integracion a la comunidad de un nifio
con discapacidad se necesita, ademas, la transforma-
cion de las personas que integran la sociedad, cambiar
la cultura respecto de la discapacidad —sefiala el
padre Alberto Athié—. Por lo general, se piensa que
los nifios con discapacidad son incapaces de
aportar. Para mi ha sido una gracia —en el sentido
cristiano de la palabra— acercarme a Pablo, entender su
riqueza. Sus gestos de blsqueda y encuentro son muy
importantes. Mas gue palabras, la relacién de afecto
es para €l lo sustancial. Pablo es un universo que sélo
Dios puede agotar, ahf esta su grandeza” ®

Fotografias: Patricia Cuevas
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Los lazos que nos unen

En febrero del afio pasado, Arart convocd a los hermanos de chavos con discapacidad para que asistieran
a un taller de cuatro sesiones. Para Adriana Durén Villasefior, Paulina Bravo Villareal y Jorge Alberto Jiménez Lira
no fue tiempo suficiente y decidieron reunirse las tardes de cada lunes, en nuestras oficinas.

Paulina

Tiene 17 afios, cursa el
tercer afo de preparatoria y
es la hermana mayor de
Adriana y Marcela. “Me
interesé en el Taller de Her-
Manos porgue es un espacio
para mi. La mayor parte del
tiempo hay actividades
para las personas con
discapacidady, aungue creo
que debe haberlas, siempre
es importante que la familia y cada
uno de sus integrantes tengan un
lugar donde expresarse.

“Por otra parte —lo que siento
sobre la discapacidad de mi
hermana—noesuntemaque pueda
tocar, facilmente, con cualquiera.
En el taller encontré hermanos que,
como yo, han pasado por expe-
riencias similares y eso me permitid
hablar de cosas que, a veces, me
guardo porgue no s€ cémo ni
cudndo hablarlas.

“Oir a los otros integrantes del
grupo ha sido muy importante para
mi. Me identifico con mucho de lo
dicho en las sesiones y esto me ha
permitido conocer aspectos de mi
personalidad que no sabia que
tenia vy expresar sentimientos que
permanecian guardados.

“He aprendido a conocer un
poco mas acerca de mis temores
—algunos de ellos los tengo desde
Que era nina— Yy me he propuesto
tratar de superarlos. Creo que ahora
me doy tiempo para poner aten-
cién a mis sentimientos y tratar de
entender lo que siento conrespecto
a mi hermana.

“Descubri que soy un poco
agresiva con las personas que
me rodean y que la raiz de este
comportamiento es producto de
los miedos que tenia guardados
y que en el Taller he podido
explorar.

“La relacion con mi hermana
también ha mejorado mucho, me
siento mas cerca de ella desde
que empecé atrabajar porsuperar
el temor a que un dfa me falte.

“Creo que a veces se da
por sentado que los herma-

nos aprendemos a vivir con

™., la discapacidad pero no es
asi. Es importante que ha-
blemos sobre lo gque nos
afecta para superarloyseguir
adelante”.

Jorge

Estudiaenel Tecnolégico
de Monterrey, le apasiona la
musica, sobre todolaguitarra, yesel
hermano menor de José Rodrigo.

“El Taller de Hermanos es un
espacio donde podemos com-
partir nuestras experiencias, ser
escuchados vy, sobre todo, enten-
didos.

“Creo gue la parte més dificil de
tener un hermano con discapa-
cidad es la aceptacion vy es que la
discapacidad no solamente la vive
¢l sino toda la familia. En el proceso
hay cosas que se atoran vy
necesitamos sacarlas.

“Me interesé por el Taller porque
queria conocer a otras personas de
mi edad que vivian una situacion
similar —cosa gue nunca habia
experiementado— Yy compartir con
ellas los pensamientos que nadie
entendia.



“He aprendido que no soy el
Unico que estd pasando por esto y
he valorado la importancia de
expresar mis sentimientos.

“Me parece muy interesante que
Vicente, nuestro coordinador, sea
también hermano de alguien con
discapacidad, porque conoce de
verdad la problemética y no somos
solamente nosotros los que
hablamos sino que él también
participa.

“Los efectos del Taller no son
muy notorios pero sé que he
cambiado y que utilizo lo que he
aprendido sobre los otros y sobre
mi mismo en actividades de la vida
cotidiana. Siento que ahora me
CONoZCO mMejor y me siento més
satisfecho con mi persona”.

Adriana

Quiere ser disefiadora gréfica,
recien comenzo la carrera; es guia
en los scoutsy es la hermana mayor
de Paulina.

“A mi lo que mas me gusta del
Taller es que no es una terapia y, sin
embargo, resulta maés terapéutico
quenada. Esunespacio paraplaticar
deloquete interesa conotroschavos
con los gue tienes mil cosas en
comun,

“Nadie te obliga a hablar de tus
sentimientos o de tu hermano con
discapacidad. Hablamos de lo que
sea: politica, mUsica, el nuevo progra-
ma de tele, los antros, nuestro dia...

- . - -

“Para mi el Taller ha sido un espa-
clo donde puedo platicar scbre lo
que siento con personas gue me
entiendenysinheriranadie. Aungue
en mi casa siempre ha habido muy
buena comunicacion, hayveces que
no quieres tocar ciertos temas o
hacer preguntas porque piensas que
puedes lastimar a tus papas.

“Siempre hay cosas gue traes
atoradas. De chiquita, por ejemplo,
para miera muy dificil entender que
mi hermana no se iba a curar o que
mis papas le dedicaran tanto
tiempo. Ahora he aprendido a
disfrutarla mucho y entiendo que
mis papas tengan gue pasar Mas
tiempo con ella, porque sé que ¢l
tiempo que me dan a mi es de
mucha calidad y me siento muy
querida.

“Otra cosa que he aprendido en
las sesiones es que no debo pensar
en el hubjera o en cosas que sé
nunca van a suceder, como tener
sobrinos, por ejemplo. Afiorar no
vale la pena, las cosas son como son
Yy es necesario construir a partir de lo
gue tienes, no de la fantasia.
Ademas, nadie me asegura gue simi
hermana no tuviera discapacidad,
se casaria y tendria hijos ;0 si?

“Para mi ha sido importante
platicar también sobre el futuro. Por
ejemplo, yo tengo bien asumido
que Paulina se va a quedar conmigo
cuando mis papas falten, perono lo
VeOo COMO Una carga sind como un
voto de confianza de mis papas
porque me estan confiando algo
muy preciado y se lo agradezco.
Saben que podemos salir adelante
juntas.

“Ellos han notado cuéntos re-
sentimientos he superado. Ahora
tengo unarelaciéon més plenaconmi
hermana: pasamos méas tiempo jun-
tas, cantamos, vemos peliculas y lo
que mas me gusta es que ahora ella
me busca a mi; no sélo yo a ella.

“El Taller me ha ayudado a
apreciar muchas cualidades de
Paulina, sobre todo la intensidad
con la que disfruta todo. Para ella
comerse una mandarina es un acto
enormemente placentero, nunca se
atraganta, saborea cada gajo como
si fuera el Ultimo sobre |a tierra. Para
mi ésa es una leccidon importante.

“Antes del Taller sentia que era
diferente a otras chavas de mi edad,
pero las participaciones de mis
compafieros me aclaran gue no soy
distinta, sélo enfrento otros retos y,
si trabajo en ellos, sé que son
superables” ®

Taller de Hermanos 2000

Este afio abriremos dos talleres, de
seis sesiones cada uno, y un costo
de $100.00 por sesion.

Lunes 6, 13, 20, 27 de marzoy 3, 10
de abril de 16:30 a 18:00 hrs. para
chavos entre 16-20 anos.*

Miércoles 8, 15, 22, 99 de marzo y
5,12 de abril de 16:30 a 18:00 hrs.
para chavos entre 12-15 anos.*

Si te interesa participar llama a
nuestras oficinas para apartar tu
espacio: 56e58e32e57.

*Cupo limitade a 10 jovenes por taller.
Cuatro personas como minime.

Fotografias: Cortesia de las familias Bravo
Villareal, Durdn Villasefior y Jiménez Lira.
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Desde gque termind sus estudios en Educacion
Especial, hace apenas unos afos, Francisco Teutli ha
trabajado en distintas instituciones apoyando la
integracion educativa y social de nifios y jovenes
con discapacidad. Actualmente, se desempena
como asesor de Integracidon Down y forma parte de
CAPEP (Centro de Atencién Psicopedagdgica de
Educacion Prescolar) en donde colabora en la
creacion de estrategias para la integracion escolar de
chicos con discapacidad en jardines de nifios,
dependientes de la Secretarfa de Educacion Publica.

“Una de las claves para la integracion de estos
chicos —nos cuenta Francisco— estd en la capaci-
dad que tengan para administrar su tiempo libre y
emplearlo en actividades que promuevan su
desarrollo”.

JUAN
PRIETO

Aprender a disfrutarlo

i¢Por qué es tan importante que los chicos con
discapacidad aprendan a administrar su tiempo
libre?

Pues porque es importante la recreacién y la
administracion del tiempo libre en cualquier pesona.
Mira, a mi me han llegado papéds que dicen: “;Qué
opciones de recreacion hay para mi hijo con sindrome
de Down?” Yo siempre les digo: quitele el sindrome de
Downy preguntese —ahora si— ¢ qué hago con minifo
de cuatro afios?, ; qué le gusta hacer a los chiquitos de
esa edad?

En los chicos con discapacidad esta la cuestion de
la dependencia con respecto a los padres, ;como
administrar su tiempo libre si para realizar un
montoén de tareas dependen de terceros?

Creo gue es muy importante
gue los papés —sobre todo de
nifios pequefiitos— empiecen a
tomar un poco de conciencia
sobre la independencia. Gene-
ralmente pensamos gue como
los pequeriitos son muy depen-
dientes, a nosotros, los adultos,
nos corresponde escogerles la
ropa, decirles a dénde les
conviene ir, @ qué escuela van a
asistir... tomamos muchas deci-
siones por ellos; en las personas
condiscapacidadestoestodavia
mas frecuente y dura mucho mas
tiempo, ya gue algunos padres
tienen la idea de que las perso-
nas con necesidades especiales



—sobre todo las que tienen discapacidad intelectual—
son nifios eternos.

Hay que empezar a dar opciones a los hijos desde
pequefios y apoyarlos para gue sean ellos quienes
elijan. Aln si tenemos un nifio que no habla le podemos
presentar opciones. “¢ A dénde quieres ir hoy, al parque
O a casa de tu abuelita?”, preguntamos mientras le
mostramos dos fotos con las alternativas y le pedimos
que sefale su eleccion.

Tomar en cuenta su opinidn es muy importante,
independientemente de la discapacidad, tiene que
aprender a elegir: qué ropa ponerse, a dénde quiere ir,
qué quiere comer, etcétera.

Esto esta muy bien pero ¢ qué pasa cuando el nifio
crece y se convierte en un adolescente? ;Como
manejario entonces?

Yo trabajé durante cuatro afios con adolescentes
con sindrome de Down y a mi me gusta mucho que mis
alumnos tomen decisiones. De pronto algunos hasta
comenzaban a tener actitudes rebeldes, entonces los
padres llegaban a reclamarme. Me acuerdo de los
papas de Julieta cuando me dijeron: “antes Julieta no
reclamaba, ahora le pedimos que haga algo y no lo
hace, ¢ qué clase de educacién le estd dando?”

Yo les contesté, “lo que me estén diciendo me llena
de alegria”. ¥ les hice reflexionar por qué. “Julieta ya no
es una chica pasiva que solo recibe drdenes. Ahora es
capaz de tomar decisiones y cuestionar lo que se le
pide. Eso a mi me habla de un nivel mas alto de
desarrollo, de comprension y es algo que me deja muy
satisfecho”.

¢Como hacer entender a los padres que deben
promover oportunidades para que sus hijos se
desenvuelvan con la mayor libertad posible?

Esun proceso largoy complejo. Mira, cuando estuve
trabajando con chicos con sindrome de Down me di
cuenta que cuando los jévenes empiezan a convivir
con sus pares las chicas, por ejemplo, quieren usar
minifalda, medias y pintarse la cara. Los chicos
seguramente van a buscan una chava.

Desde ahi, el trabajo con los padres es dificil. Es
comun escuchar cosas como: “iCoémo va a tener novia
mi hijo si es un nifo!”. Ese es uno de los primeros
chogues emocionales de los padres de un hijo
adolescente y nuestro deber como profesionales es
fomentareso, justamente, que los jévenes se comporten
como jévenes.

Desde ahi les movemos el tapete a los papas, luego
es necesario darles informacion y reflexionar juntos
acerca de las expectativas que tienen en tomo a sus
hijos: ;qué esperan de ellos?, ;quieren que crezcan o
Quieren que sigan siendo nifos?, (quieren que sean
maés independientes y capaces de tomar sus propias
decisiones?, ; quieren gue sean capaces de tomar en
serio sus propios sentimientos y emociones?

¢Como promover que un chico con discapacidad
busque alternativas para surecreaciéony desarrollo?

Hijole, creo que eso depende més de las personas
SIN discapacidad que forman parte de su entomo,
guienes deben mostrar educacion, apertura, respeto a
la diversidad y tolerancia.

Si un nifo jamas sale de su casa o ha tenido pocas
oportunidades de desenvolverse fuera de ella, pues va
atenerunaconductaantisocial yvaarechazaracualquiera
gue se le acerque.

Los nifios gue sélo conviven con adultos tienden a
replegarse o agredir a otros nifios. Hay muchos casos
también de chicos con discapacidad que, Unicamente,
conviven con otros nifios que también tienen
necesidades especialesy, porello, no saben interactuar
con guien no tiene una discapacidad.

Creo gque los papés deben fomentar la integracion
de sus hijos a una edad muy temprana vy, asi, dar
oportunidad al chico —y a ellos mismos— para que sea
¢l quien marque las pautas de su propio
desenvolvimiento®

Fotografias: Veronica Macias
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La vida en familia es crucial para
la formacién de nuestra persona-
lidad. La experiencia que ahi
adquirimos sirve para definir lo que
esperamos de otros; como esta-
blecer relaciones con las personas
gue comparten nuestro mMismo
espacio; qué habilidades necesi-
tamos para responder a los retos
gue la vida nos presenta, asi como
cuéles caracteristicas de nuestra
personalidad seran consideradas
valiosas y cudles no.

La manera como nos desen-
volvemos dentro de la familia nos
ayudara, también, a definir los
sentimientos que la sociedad
considera “apropiado” expresar, las
necesidades psicoloégicas que
esperamos satisfacer y las que
permaneceran desatendidas.

De nuestra convivenciaenel clan
aprenderemos a manejar conceptos
como confianza, respeto, autoes-
tima, cooperacién y compromiso.
Nuestra familia moldea la visién que
tenemos de nosotros mismos y de
los otros. Hay quienes vamos por la
vida esperando que los demés nos
traten como nuestra familia lo hace,
mientras otros buscan desquitar, con
extrafios, los malos tratos que
recibieron en casa.

La familia no estd limitada al
nicleo formado por padres y
hermanos. Los abuelos, los tios, los

EHRLICH

Las raices que nos nutren

primos y los amigos mas cercanos
son parte integral de lo que llamamos
familia extensa. Cada una de las per-
sonas que pertenecen a este intimo
clrculo agrega ingredientes a la, ya
de por si, dificil mezcla de influen-
cias internas y externas que nutren
nuestras habilidades personales e
interpersonales.

En el caso de los nifios con
discapacidad, la influencia de la fa-
milia nuclear y extensa es aln mas
compleja. La familia, generalmente,
se ve sometida a las mismas dudas,
ansiedades y prejuicios que la
sociedad en general. Frecuente-
mente, las personas mas cercanas a
nosotros aprenden a desenvolverse
frente a la discapacidad con la
préactica. Cada dia presentaunnuevo
reto vy a diario hay algo nuevo que
aprender.

Ambientes constructivos

Padres y hermanos enfrentan una
tarea dificil: encontrar el equilibrio
entre esperardemasiado otener muy
pocas expectativas acerca de sus
hijosy hermanos con discapacidad.
Uno de los aspectos mas compli-
cados de esta balanza es saber
cudndo impulsar al nifio para que
logre algo que a él le parece dificil y
cumpla metas y, por otro lado,
brindarle laconfianza necesaria para
Que acepte gue hay cosas que no

podrd lograr —debido a las limi-
taciones que su discapacidad
impone—, pero que en ello esta
empleandotodo suesfuerzoy esta-
mos orgullosos por eso. Distinguir
entreambos es muy dificil, dehecho,
en muchas ocasiones, se empuja al
nific haste el Iimite, mas para
satisfacer al padre o al hermano que
al propio nifio.

La discapacidad afecta a cada
persona de maneradirec-
ta v personal. Algunos
familiares, porejemplo, se
sienten avergonzados ©
culpables. En estos casos,
presionar al nifio para que
actle “lo mas normal posible”
puede estar ocultando los
sentimientos negativos del
adultoentormoaladisca-
pacidad. En el otro
extremo, hay pa-
dres vy her-
manos
que




tratan de “compensar” al nifio porque
sesienten culpables oavergonzados
Y son exageradamente permisivos,
confundiendo esto con aceptacion
Y @amor.

Aun cuandoselograel equilibrio
hay factores externos e internos que
nos sacan de balance. Los familiares
de una persona con discapacidad
tienen que estar muy atentos para
poder identificar sus sentimientos
y la manera como los estan resol-
viendo.

Familia extensa

Para los miembros de nuestra fa-
milia extensa, la linea de equilibrio
es todavia més difusa que para los
padres y hermanos. Es raro que los
familiares y amigos conozcan los
verdaderos sentimientos de los
miembros de la familia nuclear
acerca de la discapacidad.
Desconocen cuéles son las metas,
las esperanzas vy los suefios
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con respecto a su hijo o hermano
con discapacidad.

Algunos parientes pueden
pensar que es poco educado o
intrusivo hacer preguntas directas al
respecto. Asumen gue no preguntar
es una muestra de respeto vy
prudencia.

En otros casos los miembros de
la familia extensa pueden malinter-
pretar el comportamiento de pa-
dres y hermanos y pensar que son
agresivos, demasiado demandantes
0, de plano, que rechazan al nifio
con discapacidad. Entonces
intentardn compensar esa “falta de
afecto”.

Conociunafamiliaenlaquehabia
un gran conflicto entre la suegra y
la nuera, quien tenia un hija con
sindrome de Down. La abuela
pensaba que su nuera jamas habia
logrado aceptar a su nietay que por
eso la presionaba a lograr mas de lo
gue la chiguita podia.

En lugar de apoyar a la madre, la
abuela decidié consentir a la nifita
como compensacion a lo que ella
consideraba unaactitud fria de parte

de su nuera. La madre —comoera
de esperarse— sinti® que su
suegraestabatratando de
interferir y disminuir
su autoridad
ante la nifia.

Este conflicto fue percibido por
toda la familia ya que se sentia un
ambiente de tensidn cuando ambas
convivian.

En otra familia, el nacimiento de
un nifito con acondroplasia provo-
cO el lento distanciamiento de los
parientes. Ya sea porque no sabian
due decir a los padres, cébmo actuar
o, simplemente, por el prejuicio
generalizado que desencadena el
nacimiento de un nifio con discapa-
cidad, familiares y amigos cercanos
prefirieron alejarse del bebé y sus
padres. Cuando el nifio empezd a
crecer, este tipo de rechazo sutil se
fue haciendo més evidente para él,
afectando mucho su proceso de
aceptaciony la interaccién de toda
la familia.

Esfuerzos coordinados

Cuando el nifio es pequerio,
correspondea los padres dar pautas
a los parientes y amigos cercanos
para relacionarse con el nifio con
discapacidad. De una manera u otra
tienen que hacer saber a los demas
lo que necesitan, esperan y piensan
acerca de su hijo.

Es importante que las personas
guetienen un contacto cercano con
elninoy lafamilia, hablen claramente
con los padres acerca de las
expectativas que ellos tienen en
torno al nifioy sus planes a futuro. La
socializacién de un nifio con
discapacidad requiere que fami-
liares y amigos hagan a un lado los
prejuicios sociales. Los padres
deben ser claros respectoa

lo que les gustay no les

gusta del trato con
parientes y amigos. De
igual manera, deben ser
claros respecto a qué tanto
desean gue familiaresy amigos se
involucren con el nifio. Es impor-
tante que los nifios reciban mensajes
consistentes sobre su persona y
sepan cudl es su lugar en la familia.
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Habrd situaciones en gque serd
imposible coordinar esfuerzos vya
gue hay conflictos —no resueltos—
entre familiares, que renacen vy se
vivenatravés del nifio, comoel caso
entre la suegra v la nuera gue
mencionamos anteriormente.

Este tipo de batallas haré
practicamente imposible la
comunicacion entre familiares. En
este caso, los padres tendran que
desarrollarestrategias paraexplicarle
alnificlogue se esperade ély de su
comportamiento cuando estén con
determinada persona. Esimportante
gue el nifio sepa que los padres
controlan la situacion. Y lo mas
importante, cuando un nifio sabe
cdmo comportarse, aungue sepa
que conalgunas personasrompe las
reglas de comportamiento cotidiano
en su casa, no siente culpa ni
confusién. Es muy importante que
los padres no castiguen oridiculicen

al nifio como método para agredir
al otro adulto.

Parientes y amigos pueden ser
grandes aliados y consejeros. A
veces, los padres v los hermanos
estamos demasiado cerca para
reconocer algunas actitudes. La
opinién de las personas que mas
nos guieren —y gue, ademas, estan
emocionalmente menos involucara-
das gue nosotros— es importante
para evaluar el rumbo que hemos
tomadoy las necesidades de nuestro
hijo. Ver a parientes y amigos como
aliados alejard la soledad v ayudara
en la busqueda de equilibrio.

La familia y los amigos ayudan a
forjar la manera como el nifio se
socializa. Yaseaatravés de compor-
tamientos especificos o expresiones
sutiles, los mensajes siempre llegan
al nifioy a la familia. Una de las leyes
mas importantes de la vida es que
nuestras acciones siempre generan

consecuencias en las relaciones
interpersonales. Si estamos atentos
aestarealidad seremos mas concien-
tes de lo gue hacemos, como lo
hacemos y con quién lo hacemos.

Hay quien piensa que perma-
necer en silencio o alejarse es una
manera de esquivar esta ley de la
vida. Pero el silencio y la lejania
tienen consecuencias y transmiten
poderosos mensajes.

Los nifios con discapacidad
necesitan un ambiente familiar
consistente, predecible y sin men-
sajes ambiguos para que su vida sea
lo més normal posible. Cada una de
las personas gue interactlan con el
nifio juegan un rol importante en la
formacion de su autoconcepto vy
confianza. Ignorar esta responsa-
bilidad es hacer la vida de los nifios
mucho méas complicada®

{lustracion: Santiago Casares
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Centro de rehabilitacion y educacién

Comunicacién Humana

Te ofrecemos un servicio serlo y profesional
para resolver cualquler problema en
Comunicaclén Humana
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18 invitamos
In Ca

Si eres una mama
con necesidades especiales
te invitamos a tomar un cafe,
en nuestras oficinas de redaccion,
los ultimos lunes de cada mes
de 10:00 a 12:00 del dia.




DEBILIDAD
VISUAL




| ojo siempre se le

compara con una

cdmara fotogréfica.

Los dos necesitan

luz para funcionary,

enambos casos, hay
una pantallasensible donde losrayos
[uminosos producen unaimagen. La
diferencia es que la instantanea
generada en la retina, solo es vista
por el cerebro.

Podriamos decir que el ojo es la
camara del cereboro, gracias a la cual
recibe vy clasifica la mayoria de la
informacién que necesita para
interactuar con el exterior.

Alhablar de vision nos referimos,
principalmente, a la agudeza
visual, es decir, la capacidad para
ver —con claridad— cosas que
estan cerca o lejos de nosotros. Para
calificar la agudeza visual se asigna
unnumero que indicague podemos
ver cierto tamafo de letra, a una distancia determinada.
Se dice, entonces, que gquien ve muy bien(normovisual)
tiene una vision de veinte sobre veinte (20/20) o de diez
décimos (10/10).

Para determinar qué tan bien vemos es necesario
considerar, también, el campo visual, 0sea, la porcion
del espacio que alcanzamos a ver. Dicho de otromodo,
el trozo de panorama gue percibimos. Todas las perso-
nas, alin cuando fijamos la vista al frente, tenemos una
vision periférica que nos da la posibilidad de percibir
lo que estd pasando tanto a los lados como arriba y
abajo, sin tener que mover los ojos.

Hay personas que tienen problemas de vision que
pueden corregirse facilmente con un par de lentes. Sin
embargo, hay quienes presentan tal disminucion en su
vision, que aun utilizando lentes tendran una agudeza
visual por debbajo de lo que se considera normal. Otras
veces, pueden presentar pérdidas en su campo visual
due tal vez les permitan ver el centro de laimagen, pero

RIS

PUPILA,

MUSCULO DEL OJO

NERVIO OPTICO

ESCLEROTICA,

no lo que hay alrededor o, por el contrario, pueden ver
lo que pasa en la periferia pero no lo que hay en medio
(ver fotografias).

Cuando aparecen deficiencias como éstas en la
agudezavisual, el campo visual o enambos, se dice que
la persona tiene debilidad visual, baja vision o vision
subnormal. Las causas pueden ser congénitas, producto
de un accidente o deberse a una enfermedad.

Hay gue hacer hincapié en que la disminucién de la
visidn debe presentarse en ambos ojos. Si la persona
ve bien con uno de ellos, no se considera que tenga
baja vision.

Las personas con debilidad visual se ubicanentre los
limites de lavisibnnormal y laceguera. Aungue cuentan,
todavia, con un remanente visual que los separa de las
personas ciegas, esta vision no es suficiente ya que
—aun utilizando lentes convencionales— la personano
puede desenvolverse plenamente en las actividades de
su vida diaria.



Pérdida de vision periferica

Pérdida de vision central

Catarata

Son muchos |os factores que causan debilidad visual, pero aquellos que ocurren con mayor frecuencia son:

Glaucoma congénito. Cuando no
se estd drenando el liguido que se
produce en el interior del ojo, lo
cual provoca que aumente la pre-
sion intraocular. Esto hace que se
empiecen a apretar diferentes
estructuras del ojo, entre ellas, el
nervio optico, lo que puede causar
un dano irreversible. El diagndstico
temprano es fundamental ya que de
no atenderse, causa ceguera.
Cuando se detecta v se trata a
tiempo, el nifio perderd la visién
periférica pero conservard la central.
Esta condicién puede presentarse
enbebésreciénnacidos oenadultos
entre los 40 y 60 afios de edad.

Degeneracion macular relacio-
nada a la edad. Se presenta entre
los 40y 60 afios. Ocurre cuando se
dafia la macula, es decir, la parte de
la retina en donde se generan las
imagenes mas nitidas. Consecuente-
mente, habrd un érea del ojo sin

vision. Quien tiene este problema
no queda ciego, pero si tendrd una
vision distorsionada o borrosa
(metamorfoxia). En otros casos, el
campo visual de la persona
presentard una especie de mancha
permanente en el centro del ojo
que le impedird tener vision
periférica.

Retinopatia diabética. Todos los
ninosy jovenes con diabetes deben
acudir a un examen de la vista, ya
que esta enfermedad puede
provocar el desprendimiento de la
retina. Con el tratamiento adecuado
es posible prevenir la discapacidad
visual. Desafortunadamente, unavez
desarrollada, laretinopatia diabética
causa ceguera.

Catarata. Se presenta cuando el
cristalino —una lente que estd a
mitad del ojo—empiezaaopacarse,
haciendo que laimagen quese forma

en la retina se vea borrosa. Esto
puede ser por causas congeénitas,
por edad, debido a la luz ultra-
violeta o al uso, excesivo, de
medicamentos como la cortisona.
La catarata puede operarse v si al
quitarla la retina estd bien, se
puede hablar de una rehabilitacion
al 100%. En nifios se recomienda
hacerlo antes de los dos afios.

La catarata es la Unica anomalia
due puede corregirse quirdrgica-
mente. En lo que respecta a las
otras enfermedades, existen
operaciones para prevenir y
controlar su desarrollo, sin em-
bargo, los dafios en la visidn serdn
irreversibles. Es aqui donde la
rehabilitaciéon toma un papel
central para proporcionar a los
pacientes una serie de ayudas que
les permitan realizar diversas
actividades y seguir con su vida
cotidiana.

Visién normal



{QUE ES LA CEGUERA LEGAL?

n Estados Unidos
hay una categoria
llamada ceguera le-
gal gque incluye a
ciegos y débiles
visuales, la cual se
aplica a toda persona con una
agudeza visual de 20/60 para abajo.
Esto agrupa a quienes ven a 20 pies
(6 metros aproximadamente) con
una ayuda Optica, lo que alguien
con visién normal puede ver a 60
pies (18 metros aproximadamente).
Lla clasificacion de “ciego legal”
manda alas personas conbajavision
a una especie de /imbo donde se
vuelven una fuerza de trabajo
olvidada, por no contar con una
visién normal, desaprovechando las

posibilidades con las que Sl cuentan.

Se empieza a considerar ciego a
quiensélove luz. No obstante debe
considerarse cada caso por
separado, ya que hay personas que
incluso con poca vision pueden
manejarse bien. No es lo mismo no
ver , © sea, no percibir luz, que
percibir a 10cm. un bulto o dis-
tinguir colores.

Por ejemplo, la teoria dice que
una persona ve bien cuando tiene
una agudeza visual de 20/20, sin
embargo, una personacon glaucoma
—y visién 20/20— tiene debilidad
visual porgue sélo percibe —con
nitidez— el centro de su campo
visual, como si viera a través de un
tubo, lo cual le provoca serios

inconvenientes para desplazarse.

Por eso la vision subnormal no se
puede calificar por nimeros. Se
tiene que hablar de una visiéon
funcional, es decir, hay que observar
con qué efectividad e indepen-
dencia realiza una persona sus
actividades cotidianas.

Como las causas de la baja vision
son siempre diversas, cada caso
presentard caracteristicas muy
particulares y, por lo tanto, las
necesidades de cada personaseran
diferentes.

Es importante consultar un oftal-
maologo especializado en estarama,
familiarizado con la visién subnor-
mal, para saber qué hacer cuando
seagotan lasayudas convencionales.

Para saber con qué herramientas cuenta, el individuo debe someterse a un examen minuciose hecho por un
oftalmélogo especializado en visién subnormal o baja vision. Aqui no se trata nada més de poner lentes, sinoc de
explorar todas las areas de la retina para ver cual es la vision remanente con la que se cuenta, para utilizarla en la

rehabilitacion.

Una vez hecha la valoracion, se le pregunta al paciente qué es lo que quiere hacer (tejer, leer, ver el pizarrén,
etc.) para tratar de satisfacer sus necesidades. Se buscan las opciones con las que puede contar, dependiendo
de su caso, siendo muy realistas respecto de las metas que se quieran lograr.

Inmediatamente después de que
se determine la situacién visual del
paciente, es importante buscar
apoyo psicolégico. La concepcion
que tenga de si mismo y la situacion
emocional serdn determinantes para
lograr las metas que se hayan
planteado en la rehabilitacion.

El primer obstaculo que tiene
que enfrentar la persona con
debilidad visual es la falta de
informacién sobre esta condicion.
Para los familiares y la comunidad en
la que se desenvuelven es descon-
certante comprobar que, en ciertas

situaciones, la persona puede very,
en otras, no. Es frecuente gque
familiares y amigos “nocrean” que el
nifio o el adulto no ven bien.

Los pacientes con baja vision
requieren de una gran atencion ya
que ese estar “en medio” del
espectro visual pone dificultades a
la persona para poder encontrar su
“yo”. Comonoestdn nien el extremo
de los ciegos ni en el de los
normovisuales, no se identifican
con un lado ni con el otro. Habra
momentos en los que no veran
practicamente nada, pero en otras

ocasiones, por las condiciones de
iluminacién o cuando las cosas estén
dentro de su campo visual, podran
percibir algo.

Hay quienes, enun principio, caen
en un fatalismo absoluto y empiezan
a adoptar conductas de alguien con
ceguera. Con los pacientes de baja
vision se tiene que crear la conciencia
de que ellos son capaces de percibir
y que deben utilizar la vision que
tienen, aqui y ahora. Cuando se dan
cuenta de sus logros visuales y
aprenden a usar ese remanente, su
autoestima empieza a subir.



Anteriormente se pensaba que
la persona con baja visién iba a
quedarse ciega con el tiempo, asi
gue era mejor ir adelantando el
trabajo. La rehabilitacion, entonces,
consistia en ensenarle a leer vy a
escribir con el sistema Braille, mien-
tras se le vendaban los ojos para
due no “hiciera trampa” y apren-
diera a moverse con la ayuda de un
bastén blanco.

La tendencia actual es la de
trabajar con el remanente visual aun
enloscasosen los que el prondstico
sea reservado. Es decir, hasta en
aquellas ocasiones en donde la
situacion pueda degenerar al grado
de perder la vista, se busca
aprovechar la visién hasta el Ultimo
momento.

En los grupos de bebés vy nifios
se busca la estimulacién temprana
del remanente, para desarrollarlo al
maximo. Cuando los cambios de
vision se presentan en la adoles-
cencia o en la edad adulta, se hace
¢énfasis en buscar estrategias para
“aprender a ver” utilizando el
remanente de su retina.

Las siguientes son algunas de las
herramientas con las que se cuenta
para la rehabilitacion:

Ayudas épticas: Se utilizan para
hacer que las cosas se vean mas
grandes. Se pueden usar solos o
combinados. Es frecuente que las
personas prefieran no utilizarlas,
porgue se sienten avergonzados de
tener algo “distinto” para ver. Por
ello, la necesidad de contar con
apoyo psicolégico durante este
proceso.

¢ | oslentes sonde lasayudas dpticas
gue con mas frecuencia se dan v,
aungue en apariencia se ven como
lentes normales, tienen una
graduacion especial.

* Las lupas pueden ser manuales o
estar montadas en unos armazones,
como las que utilizan los joyeros.

e Los telescopios acercan las
imdgenes lejanas y pueden ser de
focofijoogjustable. Adiciondndoles
una lente se convierten en telelupas
que permiten ver, también, lo que
esta cerca. Se pueden detener con
lamano omontarenunosarmazones.

Ayudas no épticas: Elementos muy
sencillos como son los atriles para
leer, plumones para escribir, impre-
sos de imagenes o textos ampli-
ficados, objetos como calculadoras
O relojes con nUmeros grandes.
Incluyen también acciones como
tener iluminacién adecuada o
generar contrastes por medio de
filtros, bases o acetatos de colores.
Por ejemplo, en vez de colocar una
vajilla blancasobre unmantel blanco,
es preferible utilizar un mantel de
color para asf contrastar los objetos.

Ayudas electrénicas: Sistemas de
circuito cerrado en los que una
camara amplifica hasta 48 veces un
textoy lo proyecta a una pantalla de
television. Se pueden regular los
contrastes y cambiar el fondo para
gue sea negro sobre blanco o blan-
co sobre negro; los hay, también, a
color. También se logran ampliacio-
nes por medio de un programa de
computadora y un escéner, variando el
tamano, loscoloresdelasletras, el fondo
y hasta la velocidad con la que aparece
el texto en la pantalla.

OrientacionyMovilidad:Silastécnicas
deorientaciéonymovilidadbuscandara
las personas ciegas la posibilidad de
moverse libremente, recientemente se
han hecho adecuaciones especificas
para las personas con baja vision.

e El movimiento de cabeza. Quien
presenta dafno en el campo visual
percibe una imagen fragmentada,
por lo tanto, deberd aprender a
desplazar su cabeza hacia arriba,
haciaabajoyalos lados enintervalos
marcados por equis nimero de
asos, para “completar” el campo
visual y ubicar los objetos.

® Elbaston. Noentodos los casos se
requiere y no en todo momento se
necesita. Es un auxiliar Gtil para las
personas que no pueden distinguir
la profundidad, los desniveles del
piso o tienen poca sensibilidad al
contraste. También para quienes
tienen una catarata y les es
complicado ver en la noche.

La técnica del bastén no es la
Misma para una persona ciega que
para alguien con baja vision. Esta
ultima tiene unremanente visual que
le permite ver que va caminando
derecho, percibirobstéculosyhacer
una construccién del espacio
diferente. El uso del bastén serd
necesario en momentos especificos
como en cruces de calles, al
aproximarse a banquetas, en
escaleras o cuando se desplaza en
la noche.

Debido a la carga social que
implica, para que una persona con
debilidad visual acepte el uso del
baston serequerird de muchoapoyo
psicoldgico.

Los avances que se logren en
cuanto a la capacidad visual
dependerdn no sdélo de las
caracteristicas del caso, sino de la
motivaciondelapersonay del apoyo
de sus familiares. Pero nunca debe
olvidarse que cuenta con una visiéon
residual en la cual apoyarse y una
serie de herramientas para desa-
rrollarse plenamente.

Este material es una produccion de Arard@ Revista para Padires con Necesidadles Especiales.
Texto elaborado por Tania Negrete Sansores con asesoria del Centro de Rehabilitacion para Ciesos y Débiles Visuales (CRECIDEV!)
y la Dra. Alicia Lozano Pratt del Hospital para la Prevencion de la Cequera. Fotografia de portada: Lourdes Grobet.
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Un derecho de todos los ninos

En México, pocas instituciones
aceptan nifios con discapacidades
mlltiples. La ceguera, la sordera ©
la pardlisis cerebral son, cada una,
un reto. Cuando se presentan
combinadas, desaffan la creati-
vidad de todos los que conviven
con el nifio.

Desafortunadamente en nuestro
pals todavia estd muy arraigada la
idea de considerar a estos mucha-
chos como sujetos de custodia, es
decir, a un nifio con muchos pro-
blemas, que no hace nada, hay que
ponerlo en un rincén, darle de
comer, Y va.

“Siempre hay algo que hacer
—afirma convencida Garé Fabila de
Zaldo, Fundadora de Comunidad
Crecer— v, iclaro que hay resul-
tados! Todos los nifios tienen los
mismos derechos: ser queridos,
respetados y tener oportunidades
de educacion. Agui estamos en una
escuela donde cada nifio tiene su
programa individual, v cada pro-
grama estd reflejando una peda-
gogia y técnicas diferentes, de
acuerdo a la forma de aprendizaje
de cada chico porgue estamos
convencidos de gue TODOS los
nifios pueden aprender”.

Aprender a comunicarse
A través de la puerta de un gran
salon salen alegres las notas de un

piano que junto con el golpeteo

ritmico de las claves, inundan la
habitacion. El centro del salén es
todo luz, y una especie de carpa
multicolor sube y baja, gira y se
detiene, sobre un grupo de nifos
animadisimos que disfrutan este
arcoiris musical. La cancion termina
y enseguida comienza otra; de
diferentes cajas surgen instrumentos
musicales: jicaras, campanitas Yy
tridngulos con las gque cada nifo, en
sumomentoyasumanera, participa
en la interpretacion.

“Cada nifio es diferente —con-
tinlia Garé— perosetrata de darlelo
gue necesita, basandonos en sus
caracteristicas especificas: si el nifio

ve bien, usamos sus 0jos; Si No ve
pero oye bien, usamos sus ofdos; Y
si tiene autismo, pues procuramos
ensefarle utilizando musica vy
movimiento. Hay nifios que han
estado 12 afios en Crecer, algunos
han avanzado mucho, ahora estu-
dian en primarias y secundarias
especiales; incluso tenemos un ex-
alumno gue estd terminando su
capacitacion, en serigrafia, en el
CONALEP. Otros estdn en primarias
regulares y recurren a nosotros si
necesitan apoyo”.

Uno de los mayores retos que
enfretan los nifios condiscapacidad
multiple es aprenderacomunicarse.
A través de artefactos muy sencillos



llamados tableros de comunicacion, el nifio puede
aprender a hacerlo utilizando el principic de causa-
efecto. Los tableros, basicamente, contienen dibujoso
simbolos en tarjetas, las cuales sefiala el chico. Asi
puede expresar si quiere leche o galleta, y discriminar
de una actividad a otra. Para los nifios que tienen gue
permanecer en cama, por ejemplo, se desarrollaron
otro tipo de tableros con botones: “es importantisimo
que el chico sienta que puede controlar parte de su
medio —enfatiza la Fundadora de Crecer—; que sepa
que a través de un interruptor puede prender o apagar
la luz, el ventilador, la tele o su radio”.

En todas las actividades de Comunidad Crecer se
refuerza la comunicacion, jhasta en el invernadero! “En
este espacio —explica Garé— al tiempo gue estan en
contacto con la naturaleza, se refuerzan su vocabulario
Y lenguaje gestual, expresivo o receptivo. A los nifios les
hace mucha ilusion venir aqui a regar las plantas. Aflojan
la tierra, llenan las macetas, siembran semillas y algunos
lograntrasplantarlos retofios. Entrar unratoal inverdanero
significa, ademés, llenarse de energia. Para nosotros es
muy importante el contacto con la naturaleza. Siempre
procuramos que desde cada ventana los nifios puedan
ver algo verde o los colores de las flores. Hemos visto
qQue la jardinerfa es una actividad que los muchachos
disfrutan mucho. Ademés de lo mencionado
anteriormente, algo importante gue aprenden es a
hacerse responsables de otro ser vivo. Les hemos
ensefiado cémo cuidar de los retofios, regarlos,
abonarlos y verlos crecer”.

En un salén hay unos caballetes especiales que
facilitan el que los chicos puedan pintar. Se colocan en
el angulo adecuado para cada nifo, segun el tipo de
discapacidad vy las capacidades con las que cuenta
cada uno (si tiene debilidad visual Y necesita mejor luz;
usa una silla de ruedas y requiere de una mesa mas alta
Ppara poderse acercar al material o pinta mejor estando
acostado).

A un lado, los caballetes tienen paletas adaptadas
que permitenalos ninos teneramano todo lo quenece-
sitan: agua, pintura, pinceles o plumones. “Hay que bus-
car estrategias para cada nifio —insiste Garé Fabila—,
por ejemplo, si su mano estd cerrada por la parélisis
cerebral, podemos aflojarla un poco con masajey luego
meter entre sus deditos un tubito de PVC provisto de un
pincel o un plumon, y listo, este nifio ya puede dibujar”.

Trabajo con los papéas

En Comunidad Crecer la participacion de los padres
es muy importante. Ellos conocen, mejor que nadie, las
necesidades de sus hijos, sus respuestas y sus

capacidades. Hacer equipo con los maestros Y
terapeutas es fundamental, pues permite que se
planifique el aprendizaje de cada nifio desde el primer
diadeclase, y que las evaluaciones trimestrales se hagan
conjuntamente. Los padres se relinen con el equipo de
profesionales: de educacion especial, de lenguaje, de
comunicacion, de terapia fisica, etc. y ven cémo van
avanzando sus hijos.

Otra caracterfstica que define la filosofia de Crecer
—siempre hayalgo que hacer—es una actitud de avidez
por todo aquello que pueda servir para trabajar y
facilitar el desarrollo de los nifios.

Comunidad Crecer lleva més de una década de
blsqueda y trabajo, ensayando nuevos métodos de
estimulacion para nifios con discapacidades multiples.
La Comunidad se apoya en el intercambio de
conocimientos y tecnologia con instituciones de otros
paises y comparte con los diversos centros Y escuelas
mexicanas los saberes adquiridos ®

Fotografias: Patricia Cuevas

¥ e 13

'Aﬂ\ve

(14




mjldelle

—

2
S

"

dePueblo

Un viaje con las Unidades Méviles de APAC

Hace 13 afios comenzodacircular
la primera Unidad Movil de APAC.
Una combi donada por el sefor Max
Rangel, quien llegd un dia con
Carmelina Ortiz Monasterio de
Molina, Directora de la Asociacion
Pro Personas con Parélisis Cerebral
(APAQ), dispuesto a otorgar una
beca. Carmelina no tardé en
convencerlo de lo importante que
seria, para muchas comunidades,
que personal de APAC pudiera ir a
apoyar a familias de nifilos con
parélisis cerebral que viven a las
orillas de la Ciudad de México o en
pueblos aledafos y que, hasta
entonces, tenfan que desplazarse
grandes distancias para recibir
servicios de rehabilitacion.

Es comun ver llegar a los padres,
sobre todo a las mamds, con sus
hijos en brazos. Familias de escasos
recursos gue no pueden dar a sus
hijos lo que necesitan porqueresulta
terriblemente costoso en términos
detiempo, dineroyesfuerzo. Gene-
ralmente, estos padres también
tienen otros nifios que atender y no
pueden descuidarlos.

Ante tales dificultades muchos
nifios con necesidades especiales
dejan de asistir a sus terapias. Por
otrolado, alasclinicas e instituciones
de salud locales llegan nifios con

discapacidad pero su personal no
tiene siempre los elementos nece-
sarios para rehabilitarlos de la mejor
manera.

APAC, sensible a esta proble-
mética, decidioé tomar cartas en el
asunto. Ademads, atenderia de esta
manera también a algunas organi-
zaciones y clinicas que trabajan
con nifios con discapacidad y que
habfan comenzado a solicitar
apoyo para realizar mejor su labor.

Abrir brecha

En 1986 —cuenta Aurora
Ramirez, Directora del Programa de
Unidades Méviles—APAC forma un
equipo multidisciplinario y acude,
por primera vez, a Ciudad Neza
donde 120 mamas formaron un
Centro de Atencién con apoyo de
la institucién. Desde entonces, el
programa ha crecido y hoy da
servicio a més de 23 Centros de
Atencion,

“Un dia iba yo a buscar alimento
para unos animales que tenia
—cuenta Moisés Lama— Y Vi pasar
una camioneta que decia APAC. Les
supliqué gue detuvieran su camino.
Les pregunté que a qué personas
trataban y me dijeron que a quienes
tenfan pardélisis cerebral, lento
aprendizaje, sindrome de Down vy

MARTA
ALCOCER

otros. Yo le dije al chofer que yo
tenia un hijo enfermo —en ese
entonces no sabia lo que era parélisis
cerebral—. Les di mi direccién vy al
otro dia pasaron, conocieron a mi
esposa Ofelia y les presentamos a
nuestro hijo Israel. Lo vieron y nos
dijeron que tenia parélisis cerebral y
gue era necesario llevarlo a un
centro de rehabilitacion.

“Empezamos a invitar, aqui a la
€asa, a mamas que tenian nifios con
problemas y la Unidad Maovil que
atendia en Tecomi los pasaba a
recoger. Eran cerca de 20 chicos.
Después, los padres de familia nos
pusimos de acuerdo para buscar un
espacio donde nos pudieran dar
el servicio de la Unidad Movil.
Acudimos a la delegacién a pedir
apoyo, pero no nos pudieron
habilitar un lugar porque todos
tenian ya una funcion. Entonces, el
Presidente Municipal nos dijo quesi
conseguiamos un terreno, €l nos
instalaria aulas prefabricadas y
asi se hizo”.

La primera actividad que realiza
el equipo de Unidad Movil, cuando
llega @ una comunidad, consiste en
evaluar a cada nifio. La realidad,
mirada de frente, hizo que los
miembros de la Unidad Mdévil de
APAC decidieran que no podian



limitarse a los casos de pardlisis cerebral. Las
discapacidades y probleméticas para las que se les
pideasesoriasonmultiplesyestan fuertemente marcadas
por la situacién familiar y social, llena de carencias, de
las personas a quienes dan servicio.

Unidad Mévil de APAC trabaja integralmente con el
nifio, la familia y el Centro de Atencién. Apovya a los
padres en su blsqueda de diagndstico, los ayuda a ver
con mas claridad su situacion, a eliminar angustias v a
comenzar a actuar para apoyar a sus hijos. Los padres
encuentran en los Centros a otras familias que viven
situaciones similares.

“Detectamos las necesidades de cada familia y
organizamos un programa que se llama Escuela para
Padres —dice Zoila Rojas, Trabajadora Social del
Programa Unidades Méviles—, en el cual tratamos de
dar a los papas toda la informacién que requieren y un
espacio para que platiquen de lo que les preocupa.
Ademas, los padres que lo desean reciben capacitacion
Yy aprenden a capacitar. Hoy, en los més de 23 Centros
afiliados a APAC, muchos padres ensefian a otros,
creando asi un efecto multiplicador”.

Frente a la desazdn vy el sentimiento de estar solos
conun problema, sin saber muy bien la manera de salir
adelante, en los Centros del Programa de Unidades
Méviles de APAC, las madres vy los padres descubren
comunidad y la mayorfa encuentra una motivacion
para superarse.

Las familias se apoyan, comparten pesares y alegrias
Y se organizan para buscar los
recursos para hacer funcionar el
Centro. Sonellas quienes deciden,
también, como administrarse.

APAC no los deja solos; les
brinda apoyo para que se orga-
nicen, les da informacién sobre
fuentes de financiamiento y
mantiene con ellos comunicacion
constante.

Se hace camino al andar

El Programa de Unidades
Moviles se ha ido adaptando a las
necesidades especificas de cada
Centro. Noes rigido niburocrético;
estd vivo. Sus miembros son
capaces de enfrentar diferentes
problematicas y circunstancias.
“Uno va a asesorar, a sugerir un
plan de trabajo —afirma Amelia
Cortes, Coordinadora Escolar del

Programa—; de los miembros de cada Centro depende
el retomar estas ideas. Si no les funcionan, nos lo
comunican, evaluamos la actividad y se hacen
cambios”,

El equipo de personas que forman el Programa de
Unidades Mdviles posee conocimientos multidisci-
plinarios. Por ejemplo, Pedro Chévez, encargado de
elaborar las ortesis para los nifios, es también conductor
de la camioneta. La trabajadora social, puede organizar
dinamicas de grupo con los padres, etcétera.

El Programa de Unidades Mdviles de APAC es un
proyecto muy econémico en relacion con la cantidad
de personas a las que atiende. No necesita edificioy en
lugar de que decenas de personas se desplacen lejos
de su hogar para recibir una terapia, es el personal de
APAC gquien acude a los Centros creados y sostenidos
por los miembros de la comunidad.

Al principio cada semana y después cada dos o
tres, seguin las necesidades del Centroy las posibilidades
del Programa, la Unidad Mévil de APAC llega con
médico, dentista, terapeuta, maestro y trabajadora so-
cial a apoyar a las familias.

Al platicar con estos profesionales, todos expresan
gran satisfaccion por el trabajo que hacen. “Lo que més
me motiva es observar los esfuerzos tan grandes que
hacen las familias para sacar adelante la labor en su
propia comunidad —cuenta Zoila Rojas—, todos esos
logros, ese gran entusiasmo me contagia para continuar
apoyandolos”,

Atender a quien lo necesita
en el momento en que lo pide es
uno de los propdsitos del
programa. El servicio que se da
es gratuito, las actividades
diversas. CadaCentroes diferente
y Unico. Los requerimientos para
formarlo son: organizacién y un
lugar adecuado donde puedan
reunirse todos.

Trece afios se dicen pronto. Si
miramos hacia atrés el trabajo de
hormiguita de los miembros del
Programa de Unidades Moviles
de APAC, junto con el de los
padres de familia, ha hecho
posible que muchas personas
tengan hoy una mejor calidad de
vida®

fotografias: Veronica Macias
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Palacios

Mas alla de la teoria

La Dra. Gémez Palacio es pionera en la formacion de
escuelas de educacion especial y en la investigacion y
el tratamiento de nifios con necesidades en México. Su
vasto curriculum es la mejor prueba de su decidida
vocacion por el estudio vy la observacion de los
mecanismos que Nos permiten conocery comunicamaos
cuando somos pedguefios. Su préctica profesional ha
incluido, desde hace 40 anos, la consulta con nifos y
nifias de diversas edades, a quienes ayuda a desarrollar
sus capacidades cognoscitivas y de lenguaje. Durante el
tiempo que pasa con ellos se convierte en una nifa
curiosa gue juega, platica, investiga, intuye y aprende
COn sus pares.

Nuestra entrevistada es originaria del norte de la
Republica Mexicana. A los 18 afios obtuvo una beca,
por unano, para prepararse como maestra de francésen
la Ciudad Luz. Entonces ya habla cursado en nuestro
pais el primerafio de la carrera de Medicina. Transcurrido
el periodo de la beca, Margarita optd por permanecer
en Paris, donde estudiaria Psicologia Clinica. Realizo sus
précticas en centros infantiles, como el Hospital del
Nifio en Paris, y con nifios huérfanos de guerra quienes
presentaban necesidades de atencion psiquiatrica y
para los cuales se habria de disefar un programa de
hogares sustitutos, del cual serfa responsable.

“Hice mis préacticas en esos centros desde que era
estudiante —explica Margarita— porgue me atraia
mucho la problemética de los nifios. De hecho, tuve una
experiencia en el Hospital del Nifio que fue muy
importante en mi formacion. Corria el afio de 1952 y
habia un pabellén donde se econtraban los nifios con
trasplantes de médula, realizado por causa de
enfermedades como la leucemia, entre otras. Para
acercarnos a los pacientes debiamos utilizar todo tipo
de trajes esterilizados a fin de evitar transmitirles
cualquier tipo de microbio, ya que en sus condiciones,
podiaser fatal. Asi que lo Unico que estos nifios velan de
la gente que les rodeaba eran sus ojos. La situacion
comenzd a generarles un tipo de marasmo que les

impedia reaccionar emocionalmente, aunque, a nivel
fisico, su situacion parecia mejorar. Nos encomendaron
acercamos muchoaellos, ser muy carifosos, fisicamente
hablando, si bien no podiamos hablarles durante
mucho tiermpo ni acercarnos excesivamente. Con todo
y €S0, Vimos una mejoria enorme. Seguian viéndonos
sélo los ojos, pero los cuentos, las canciones y las
caricias dieron resultado. Me quedd muy claro que no
bastaba con darles la medicina “material”; que el afecto,
laatenciony la presencia eran tan importantes para ellos
como las operaciones quirdrgicas”.

Vientos de cambio

Concluidos sus estudios mantuvo vinculos laborales
con centros infantiles, puso en marcha su consulta
particular, tarea que habria de continuar hasta la fecha,
e impartié clases de psicologia infantil en la Universidad
de Antioquia, en Colombia, como una forma de
retribucién por labeca gue habia sostenido sus estudios.
Adicionalmente, colabord en ese pafs con Las Casas de
la Misericordia, dos instituciones que atendian,
separadamente, anifosy ninas huérfanos, abandonados,
provenientes de hospitales psiquiatricos y gineco-
légicos. Ahi tuvo la oportunidad de trabajar con un
psicologo de formacion piagetiana, quien realizabauna
investigacion sobre el desarrollo cognoscitivo infantil.
“Platicamos mucho sobre la importancia de conocer
como piensan los nifios y cémo en todo tratamiento se
debe tener en cuenta el desarrollo de la inteligencia.
Recibi una gran leccién. Yo habia estudiado poco el
desarrollo regular de los nifios, y las conversaciones con
este amigo mio, el Dr. Samuel Roll, me dejaron clara la
necesidad de conocer dicho proceso, para entender
mejor de qué manera los problemas del nifio
interfieren en el desarrollo de su inteligencia”.

Entonces Margarita decidio viajar a Ginebra, Suiza
donde estudié Piscopedagosia. Realizé sus practicas
en escuelas y trabajé como maestra en los niveles de
preescolar y primaria. Investigd el desarrollo de la




inteligencia, el aprendizaje de las mateméticas y la
lengua escrita. Su segunda profesién fue para ella un
parteaguas, “se convirtié en una parte importantisima
—afirma—, dejé de ver a los nifios sdlo desde la
patologia, apoyandome en otras disciplinas para
observar su totalidad”.

Su doble formacién académica —como psicédloga
clinica y pedagoga— le permitié participar en la
creaciony direccidn de un centro educativo para nifios
hospitalizados por problemas neuroldgicos, quienes
podian, asi, seguir su formacion académica durante sus
largas estancias en el hospital. Margarita permanecié en
ese centro durante casi seis afios, colaborando en el
areapreescolar, en lade adolescentes con discapacidad
intelectual y en el pabellén para nifios con autismo.

De vuelta a casa

En 1973, tras 22 afios de ausencia, volvid a México para
ppasaraqui su periodo sabdtico, sinimaginar que su estanciase
prolongaria hasta la fecha. Se establecié en Monterrey, Nuevo
Lednyahituvo contacto conel Secretario de Eduacion Estatal.
El comenté con Margarita los preocupantes resultados de un
estudio realizado por el propio gobiemo, en el cual se
indicaba que el 42% de los nifios y nifas del Estado, alumnos
de primero de primaria, no aprendian a leer y escribir
porque eran disléxicos.
Ante la solicitud de
ayuda, ella encabezd
un sondeo para des-
pejar las dudas.

La capital regiomon-
tana vivia un gran incre-
mento en la industria-
lizacion. Ello habia
significado un impor-
tante movimiento mi-
gratorio del cual habia
derivado la formacion
de centros urbanos
marginados, compues-
tos en su mayoria por
hogares con padres
analfabetos. De esos
sitios provenia lamayor
parte del alumnado
de las escuelas pu-
blicas gue habian
reprobado el ciclo es-
colar y habia estado
comprendido en el
estudio.

Los resultados del sondeo indicaban, también, que
el perfil de estos grupos hacia evidente un nivel de
desarrollo de la inteligencia distinto al que mostraban
los nifios de primero de primaria de grupos regulares.
El diagndstico recomendaba la creacion de grupos
especiales donde los nifios reprobados recibieran una
atencion especifica para su nivel de desarrollo. Asi se
formaron 150 grupos especiales, repartidos en siete
zonas. Ese serfa el germen del programa educacion
especial, integrado a la escuela regular.

La inquietud de Margarita daria mas frutos. Paticipd
en laapertura de laNormal de Especializacién, asi como
enladeescuelas paranifios con discapacidad intelectual
y sordera en ese Estado. También se desemperié como
Coordinadora de Educacion Especial para el Estado de
Nuevo Ledn

Tiempo después fue invitada por el entonces titular
de la Secretaria de Eduacién Plblica, Fernando Solana,
para aplicar sus programas de educacion especial a
nivelnacional. El nimero de escuelas especiales creadas
entoda la Republica superd las 1,200, y los maestros en
grupos integrados llegarona 22 mil. En 1995 le ofrecieron
coordinar el Programa Nacional para el Fortalecimiento
de la Lectura y la Escritura para la Educacién Basica
(Pronalees), puesto que ocupa hasta la fecha.

Ser como nifios

De la mano con
estas actividades, en
unaagenda profesional
gue se antoja com-
pleta, Margarita ha
mantenido su consulta
privada con nifios y
nifas. ,Por que?, se le
pregunta. “Porque la
relacion con los nifios
es una fuente de
sapiencia. Podria de-
jarlo todo, pero la
consulta, no”. Algo hay
en esa actividad que
hace brillar sus ojos
mientras narra, paso a
paso, los encuentros
con sus nifos, de
quienes recuerda de-
talles, anécdotas vy
gestos como si estu-
vieran sucediendo en
ese instante.



Catalina es una nifiita de cinco afos de edad, a quien
Margarita comenzo a dar tratamiento hace dos y medio.
Al iniciar su relacion, Catalina hablaba muy poco. Decia
cuatro silabas: gua, para referirse al agua; ca, para su
nombre; v pay ma, para nombrar a sus padres. Tenia un
diagnoéstico de una lesion en el hemisferio cerebral
izquierdo gue hacfa practicamente imposible la
adquisiciéon del lenguaje, y su mama habia recibido la
recomendacion de ensefiarle lenguaje de sefias.

“Empecé a trabajar con ellay me di cuenta que tenia
muchos recursos y deseos de comunicarse. Habia que
provocar, entonces, la comunicacion. Empecé con ella
un trabajo gue un psicoterapeuta podria considerar
fuera de toda norma: exigi gue me pidiera las cosas vy
que emitiera sonidos significativos. Noté que le gustaba
el chicle. Le dije que le darfa uno si ella me lo pedia.
Como la palabra chicle parecia muy dificil, la cambié.
Pideme qui-que, insisti. Tres sesiones después le salid el
qui-que vy ese fue el punto de partida para aprender
otras palabras. Fueron apareciendo mas sonidos, entre
ellos el de mi segundo nombre, Magali, con el cual me
llaman todos mis nifios. Catalina aprendid a decirme: /,
v yo aprendi a voltear cuando ella me llamaba asi.

“A los nombres de personas siguieron los de cosas,
comenzamos a jugar con murecas Yy trastecitos, vy
desarrollamos un mayor vocabulario. No obstante,
Catalina incorporaba sdlo sustantivos. Habia que sumar
adjetivos. Aparecieron: mu-men, cuando algo estaba
muy bien; v mu-mal, para o que estaba mal. Luego
iniciamos con algunos pronombres: yo, que Catalina
usaba para referirse a si misma; y tl, que aplicaba para
el resto de la humanidad. Luego sucedid algo
interesantisimo. Descubri que distinguia muy bien entre
la realidad vy la fantasia. Un dia le dije: vamos a jugar de
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mentiritas. Comoellaasiste a un jardin de nifios, aprendio
a decirle: efio, a su maestra. Asi gue le dije, tu vas a ser
la sefio v yo soy la nena. TU me vas a ensefiar @ mi.
Aprendid adecir: tillitaspara referirse a esos juegos que,
por cierto, juega muy bien.

“Otro diame dijo: ayé—que es el término que utiliza
para referirse a todo lo que pasd, sea ayer, hace un
minuto o un afio—, yo mu-mal, tu pelo agqui dijo,
sefialando su mano. Y es que cuando recién la conoci
estaba enojadisimay me arrancé un pufiado de cabello.
Si, contesté, estabas muy chiquita y ese dia te enojaste
mucho. Ahora ya eres una nifia grande v te portas muy
bien. Entonces me dice: ;yo gande? Si, insisti, tU eres
unanifagrande. Ah, dijoella, vtu, vequita. Exactamente,
dije yo, tu eres una nifa grande y yo soy una vigjita.
Entonces, pareciera gue se arrepintio, porgue me dijo:
vequita bonita, vequita bonita; y me hizo carifiitos con
su mano. Estas son cosas extraordinarias que yo no
puedo aprender en un libro. Aungue me lo expliguen,
no puedoaprender la manera de obtener esos progresos
y convertirlos enuna forma de comunicaciéon adecuada.

Los logros del lenguaje de Catalina nos estan llevando
también a una expresion en la pintura, que antes para
ella sélo incluia rayones. Tengo conmigo su primer
dibujo, una cabecita, preciosa por cierto, que pienso
utilizar como portada para un libro en el cual estoy
trabajando”.

Los logros de la Dra, Margarita Gomez Palacio se
cuentan por miles en muchos aspectos. En los ndmeros
que ha dejado su paso por la SEPy el Pronalees, v en las
innumerables anécdotas que protagonizan sus nifios
—quienes seguramente se podrian contar por
centenas— Yy que ella atesora celosamente en sumemo-
ria y, sobre todo, en su corazon

A\

LA DISCAPACIDAD
EN EL ANO 2000

Asiste

Del 14 al 16 de febrero del 2000.

World Trade Center
Ciudad de México

Informes:

Congreso N° 20 Col. Tlalpan

Delegacién Tlalpan
México D.F. C.P. 14000

Tel. 55-73-15-40 exts. 221-223
E-mail: asamblea@data.net.mx



o

A
N
ALICIA
MOLINA

La esperanza del milenio

Cuando decimos “cabeza de chorlito” o “cerebro de pajarito”, parece que hablamos de cosas
insignificantes, que no tienen gran ciencia. Pero en la naturaleza lo particular nos revela conexiones universales.
El canto de un pequerio canario, que se hace sonoro Y 8rmonioso en clertas epocas del afio,
8uarda un secreto crucial para los seres humanos: es producido por la multiplicacién de
neurotransmisores en el cerebro del péjaro.

Esta es una de las claves para entender la plasticidad
cerebral, nos dice el Dr. Marcelo J. Villar, Director de la
carrera de posgrado de la Facultad de Ciencias
Biomédicas de la Univerisidad Austral de Buenos Aires,
e investigador invitado del Departamento de
Neurociencias del Instituto Karolinska en Suecia. El est4
dedicado a la investigacion en el 4rea de mecanismos
de plasticidad neuronal y estudios sobre el dolor.

El Dr. Villar hizo escala en México en su viaje hacia
Argentina, procedente de Miami donde asistié a un
congreso convocado por la Society for Neurosciences.

Aeste congreso asistieron mas de 26,000 Cientificos,
de todo el mundo, especialistas en el sistema nervioso.
Miles de investigadores han escudrifiado las neuronas
humanas en estos Ultimos diez afios, la llamada “década
del cerebro”,

Enopinién del Dr. Marcelo J. Villar, las neurociencias
estdn avanzando de manera dramética. “Durante
muchisimos afios se fue construyendo un cuerpo
tedrico de investigacién cientifica muy sofisticado 'y
paralelamente fue avanzando la descripcién y
comprension del funcionamiento y la conducta del ser
humano. Hoy estos dos polos se acercan, se empiezan
a tender puentes y estamos a punto de ver una gran
eclosién de conocimiento y de aplicaciones concretas
de este saber”.

Y sin embargo... se regenera

El Dr. Villar es un hombre muy joven y cuando
iniciaba sus estudios de medicina aprendié, como toda
SU generacion, un axioma incuestionable: las células

NEerviosas © neuronas No se regeneran NUNCa, cualquier
pérdida es irreversible. “El cerebro no genera nuevas
células, decifa el sentido comun de la época; nacemos
conmasneuronas de las que necesitamosy las perdemos
progresivamente”.

El drea que el Dr. Villar trabaja, la plasticidad cere-
bral, es un campo nuevo y enormemente prometedor
para todas las familias donde hay un nifio o un joven con
lesion cerebral. Estudia la posibilidad de transformacion
y dereparacion del cerebroy la recuperacion funcional
después de que ha sido afectado el sistema nervioso
central.

Numerosos neurélogos, en la practica clinica, han
Visto casos en los que el estado del paciente mejora,
aun sin tratamiento, después de haber sufrido lesiones
cerebrales graves que implican la pérdida del habla,
trastornos cognitivos importantes o par4lisis.

Frecuentemente, este tipo de recuperaciones se
atribuye a que al pasar el “estado de choque” que
inhibia las funciones, éstas reaparecen. Hoyempiezana
surgir nuevas explicaciones: el descubrimiento de
sustancias neuroactivadoras o neuroinhibidoras, la
capacidad para aislar y purificar proteinas que nutren %
guian el crecimiento de terminaciones neuronales hacia
objetivos adecuados, han modificado la concepcion
rigida que se tenia, hasta hace muy poco tiempo, del
cerebro y sus posibilidades de recuperacion.

EIDr. Tomas Hokfelt, con quien ha colaborado nuestro
entrevistado en el Instituto Karolinska de Suecia,
descubrié que no habia un solo tipo de neurotransmisor
sino muchos, con diversidad de funciones, que
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coexisten en una misma neurona. A

esosiguid el hecho de que muchas

de esas sustancias no son sélo

© neurotransmisores sino que

tienen acciones de tipo tréficas

que nutren los sistemas neurales
gue las contienen.

Los avances en ingenieria
genética han permitido la creacion
de animales transgénicos, esto es,
disefiados genéticamente —scbre
pedido— con caracteristicas
adecuadas a los objetivos espe-
cificos de cada investigacion par-
ticular. Esto hace avanzar de manera
geomeétrica el conocimiento.

Experimentando con animales
transgénicos los investigadores han
podido identificar rdpidamente las
complejas funciones cerebrales que
cumple cada neurotransmisor. Es
posible aventurar que, en un futuro
no lejano, podran usarse para
recuperar los procesos atrofiados
por alguna lesion.

No soélo se ha avanzado en
investigaciones hechas conanimales
de laboratorio, sinoque enlas Ultimas
décadas la tecnologia se ha
desarrollado a tal grado que hoy es
posible observar directamente el
metabolismo del sistema nervioso,
sin que sea necesario extraer
muestras de tejido para analizarlas,
yobservarcémo las células nerviosas
tienen la capacidad de extender
nuevas prolongaciones enrespuesta
auna lesion.

El trasplante celular

A principios de los afios 60 un
grupo de bidlogos descubrid que
se producian nuevas células en dos
dreas del cerebro de lasratas adultas,




pero el hallazgo fue visto como una peculiaridad sin
importancia, del cerebro de los roedores, y fue olvidado.

A mediados de los 80, Fernando Nottebohn,
investigador argentino que trabaja en la Universidad
Rockefeller de Nueva York, demostrd que el cerebro de
un canario adulto tiene la sorprendente habilidad de
generar nuevas células a un ritmo de 20,000 diarias.
Otros investigadores reportaron una habilidad
regenerativasimilaren pecesy reptiles, sinembargo, los
investigadores no aventurarian siquiera la posibilidad
de que el cerebro humano genere células nuevas sobre
la base de que cualquier célula adicional alteraria el
complejo cableado del cerebro.

Un elemento clave en esta avanzada cientifica es el
Dr. Evan Snyder, investigador en neurociencias de la
escuela de medicina de Harvardy del Children’s Hospi-
talde Boston. El se preguntaba por qué la naturaleza iba
a privar al cerebro humano del poder de sanarse. “Fui
pediatra antes de dedicarme a las neurociencias
—declar¢ a larevista Time— como pediatra estaba muy
impresionado de la enorme plasticidad del cerebro
humano. Sabemos por experiencia que si un recién
nacido sufre un colapso que afecta la corteza cerebral,
un area tan importante para las funciones intelectuales
superiores, enalgunos casos puede ser que lo compense
y se desarrolle de manera normal. Esa misma lesidn
pondria a un adulto en una silla de ruedas para siempre.
Yome preguntaba si la fuente de la aparente plasticidad
del cerebro estaba al nivel de una sola célula. Diferentes
tipos de células de la sangre, las blancas vy las rojas,
provienendel mismotipo de matriz celularen lamédula
espinal. Estas células ‘camalednicas’ se transforman en
cualquier tipo de célula sanguinea que el organismo
necesite. La piel y el higado tienen sus propias células
madre. Quiza haya una célula madre del cerebro que da
lugar a todo tipo de células cerebrales. Yo queria
encontrar esa c¢lula y usarla para reparar los cerebros
dafiados”.

En 1992 Snyder anuncié que en su labarotario habian
aislado este tipo de células del cerebro de unratény las
estaban haciendo reproducir mediante cultivo.
Asociado con el Dr. Jeff Macklis, un colega de Harvard,
que habia utilizado la ingenieria genética para producir
un ratén cuyas neuronas murieron en una pequefia parte

de la corteza cerebral, donde se supone que las células
no se regeneran, Snyder inyectd las celulas madre al
ratébn. Como un misil autodirigido las células,
rapidamente, buscaron la zona lesionada de la corteza
y se transformaron en neuronas sanas. En otro
experimento Snyder usé las células madre para curar a
un raton de una enfermedad semejante a la esclerosis
multiple. En sus Gltimos experimentos, atn sin publicar,
provocd al ratdén un colapso que hizo una lesion cere-
bral masiva y lo curd con este tipo de células.

“A donde nos lleva todo esto? —se pregunta
Snyder—. ¢ En 20 afios sélo he contribuido a formar una
colonia deratones sanos e inteligentes, libres de lesiones
cerebrales? Podemos estar seguros que cada avance
medico enroedores, también beneficiard a las personas
ylaevidenciaempiezaaacumularse”. Enlos Gltimos tres
anos |os investigadores han decubierto que las células
cerebrales se regeneran en tres tipos de monos, que en
laescala zoologica estdn més cerca de los humanos. Los
verdaderos dividendos de todas estos esfuerzos
aparecieron cuando el Dr. fred Gage, del Instituto Salk,
Y sus colegas suecos reportaron que las células nerviosas
se regeneran en la zona del hipocampo del cerebro
humano (la zona del cerebro relacionada con la memo-
ria y el aprendizaje). El descubrimiento de Gage, junto
con el de Snyder, quien encontrd células madre en el
cerebro de fetos humanos, ha puesto de cabeza a la
neurologia.

El Dr. Marcelo J. Villar piensa que esto multiplica los
retos para los estudiosos de la neurologia y plantea
problemas éticos nuevos para la humanidad: la
posibilidad, que parece sugir de un cuento de ciencia
ficcion, de usar embriones humanos para la generacion
Yy trasplante de células cerebrales.

El ambiente en el congreso al que asistié el Dr. Villar
en Estados Unidos era muy optimista. Los investigaciones
reportadas hablan de que la neurologia ha avanzado
mas en los Ultimos 20 afios que en los dos siglos
anteriores, pero esta evolucion, que para los cientificos
es vertiginosa, puede ser desesperadamente lenta para
los padres que esperamos una respuesta de la ciencia
hoy ¢

Hlustracion: D.G. Roberto De Uslar Alexander.
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patoaventuras

Mihija, gquien hasido voluntaria en varias instituciones
desde muy joven, me invitd un dia a colaborar en
UNIDOS, una organizacion de la cual formaba parte
hacfa tiempo. No queria ayuda econdmica, sino que
fuerayo, como voluntario, a unviaje especial en calidad
de compariero de un joven con discapacidad.

Le dije que si, sin pensar en las consecuencias. Al dia
siguiente me asaltaron las dudas: ;En qué me podia
llevar bruto con mi pareja de viaje? El tiene muchos afios
menos gue yo; Yo tengo hijos y él no; yo soy empresario
y €l un estudiante de secundaria gue usa silla de ruedas.
¢ De qué podiamos platicar?

Cuando platiqué por primera vez con Augusto César
me cayo muy bien, pero senti 50 toneladas de
responsabilidad en la cabeza. Unos dias antes del viaje
pense en inventar un compromiso paranoir. Le dijeami
hija gue le pagaria el viaje a otro voluntario para que los
acompanara, ademas de ropa... lo que necesitara. Ella
me respondid: “No necesitamos el dinero, te
necesitamos a ti”.

Ese mismo dia, me reuni con la mama de Augusto
César para gue me explicara detalles concretos acerca
de cémo apovyar a su hijo durante el viaje. Cerca de
terminar nuestra platica me dijo: “Por cierto, adonde
vayan tienen que llevar el pato”.

—;ComMo?, pense, jAdemas de cuidar al nifc tengo
que traer un animal!, ;cdmo voy a cuidarlos a los dos?,
falta que se pierda el pato, que pigue, que tenga que
cargar con un bulto de alimento... Entonces me atrevia
preguntar—como guien conoce bien de lo gue habla—
Sefiora... v el patito... jes chiquito?

Wy -

—"Aqui lo traigo v, en medio de mi asombro, sacé
un botecito de pléstico para ir al bafo”.

Una vez en el viaje pude superar otras cosas que al
principio me parecieron imposibles: apoye a Augusto
César a la hora de las comidas, lo acosté para dormir,
fuimos al bafio sin mayores complicacionesy lo cambié
de ropa. Me siento orgulloso de eso. A misamigos se lo
presumo.

Creo gue aprendimos los dos; uno del ofro. Yo
aprendi muchas cosas, entre ellas, como manejar una
silla de ruedas... “jAsi no, compadre! —me decia—, en
reversa”.

En un viaje como los nuestros te topas con muchas
cosas: incomodidades, desveladas, odiseas de la vida
cotidiana. Tépate con eso Yy regresards completamente
lleno de algo no material pero que satisface
completamente.

Cuando recogia a mi hija después de llegar de uno
de sus Viajes Especiales, me preguntaba por qué todos
llegaban gritando. Ahora que regresé me dieron ganas
de gritar. Estaba agotado pero muy contento vy con
ganas de desahogar esa alegria.

Antes del viaje pens¢ faltar el lunes siguiente al
trabajo pues sabla que el domingo ibamos a llegar
cansados, pero ese dia me desperté muy temprano 'y
llegué antes de lo acostumbrado a la oficina; mas lleno
y més feliz que nunca®

Testimonio relatado para el libro Esa Sonrisa, editado por
UNIDOS, Monterrey. llustracion: D.G. Jazmin Velasco
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Cajas de colores

Atesorar significa reunir y guardar objetos de valor.
¢ Qué cosas son importantes para ti?

Qué tal las fotos de las personas que més quieres, las
cartas de los amigos, poemas o citas que has
coleccionado, boletos usados del cine, los programas
de las obras de teatro que has ido a ver, dibujos...

Si tenemos cosas que atesorar, necesitamos dénde
guardarlas. De ahi esta idea para hacer unas cajas
fabulosas donde conservar lo que més te gusta.

NECESITAS
Tiempo, paciencia, buen humory unrato para pensar
cdmo quieres decorar tu caja.

MATERIAL

*® Una caja de cartén grueso v liso
e Un l4piz

e Un pincel

® Pinturas de agua

COMO HACERLA
1. Consigue una caja de carton grueso y liso, puede ser
una de zapatos.

2. Usa el Idpiz para trazar el disefio que quieras sobre Ia
caja, hasta cubrirla completamente.

3. Moja el pincel en pintura de color y rellena el dibujo
que trazaste. Cuida que no quede ni un pedacito sin
color.

Es una buena idea pintar la mitad de la caja, dejarla
secary continuar con el resto para que siempre puedas
sujetarla firmemente y sin mancharte mucho.

4. Cuando seque la parte de afuera de la caja, pinta su
interior. Puedes hacer el fondo liso y luego afiadir
estrellas o flores.

5. Deja secar bien vy listo. Puedes hacer estas cajas,
también, como regalo para tus papds, tus hermanos o
tus amigos.

Fbtograﬁas.- iburd@ Grobet. Idea: Ana Prieto.




