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EDITORIAL

En este principio de milenio se habla de “comunidad global”
para referirse a ese ente impersonal llamado www: en las grandes
ciudades lavidacomunitaria desaparece; el vecino es unaamenaza
desconocida; vivimos tan lejos de nuestros préximos que cada vez
los contactos son mas virtuales y la palabra comunidad se diluye.
S6lo cobra sentido cuando la asociamos con pobreza, porque es
ahi, enla marginalidad, donde se hace evidente que ninguna familia
es autosuficiente para resolver su vida cotidana sin el apoyo y
solidaridad de los otros. La vida en comunidad parece ser su tinica
riqueza.

Comunidad significa compartir valores, tradiciones, usos,
costumbres, problemas, fiestasy retos, construir juntos las respues-
tas y soluciones. Vivir en comunidad afirma nuestra identidad y
nuestra pertenencia, nos fortalece y nos completa.

Quiza las secuelas méas graves de una condicién discapacitante
son la marginacion y el sentimos separados de la vida en comdn. El
miedo, laignoranciay los prejuicios convierten la diferencia en una
amenaza difusa de la cual los individuos se protegen.

Cuando a la discapacidad se alina la pobreza, las opciones para
las personas con necesidades especiales y sus familias se cancelan.
Todas las puertas parecen cerradas herméticamente. En una
sociedad orientada hacia el éxitoy la productividad, como fines en
si mismos, parece no haber espacio para la persona, la confianza
y el encuentro.

En este nimero de Ararl nos acercamos a proyectos que
tratbajan con las personas con discapacidad desde la comunidad.

La solidaridad y la comunién con el otro son las formas més
refinadas y exigentes de crecimiento personal. Hacer més con
menos, responder a los retos que todos eluden, es abrir en
nosotros una puerta inédita hacia la creatividad y el encuentro®

REVISTA
PARA PADRES
CON NECESIDADES
ESPECIALES

Eduardo Galvan Flores
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PADRES

PREGUNTAN

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

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

¢ANGELES?

La otra noche vi un programa en
TV Azteca llamado Lo que callamos
las mujeres.

Durante 50 minutos dramatiza-
ronsobreeltema de la discapacidad
poniendo en pantalla el peor de los
escenarios posibles: la culpa de los
padres por haber salido a una fiesta
dejado a su hijo con una fiebre alta
—causante de la discapacidad—,
un par de hermanos caprichudos
que odian Yy se averglenzan del
chico con discapacidad, una nana
toda bondad que se encarga del
chico porque sus papas no pueden,
una suegra metiche que aboga
porque se deshagan del chamacoy
un padre “demasiado a todo dar”,
rete paciente pero muy poco
decidido.

En los ultimos diez minutos del
programa lavida les cambia: lamadre
se ilumina y se transforma en una
mujer toda amor, la pareja —que 5
minutos antes se iba a divorciar—se
une y se dan unos besototes, los
hermanitos reconsideran y terminan
dando brincoteos en la cama, a la
suegra se la traga la tierra, a lanana la
corren (porgue ya no la necesitan) y
todo se ata preciosamente en un
mofio divino de aceptacion
instantdnea. jAh!, se me olvidaba: el
muchacho con discapacidad se

convierte en un artista reconocido,
para orgullo de su familia.

Este programa me molesto,
especialmente, por la reflexion que
hace la madre en el programa. Se-
gun ella Dios “nos elige” para man-
darnos un hijo con discapacidad
porgue somos una maravilla de
personas. Por eso “nos manda an-
gelitos”.

Quisiera decir a todas las perso-
nas gue hacen television que yo y
gran parte de las mamas que
conozco y tenemos hijos con
discapacidad no nos sentimos “las
elegidas”, tampoco somos un
ejemplo de fuerza y bondad.
Nuestra vida no se resuelve en 60
minutos, es un largo camino gque
enfrentamos como simples mortales.

Nuestros hijos no son “angeles”.
Todos mis hijos son especiales, no
sélo Karina. Ella tiene necesidades
especialesynoquieroquelatraten
comoéngel. Esunanifia que necesita
lo mismo que todas las nifias: que la
quieran, que jueguen con ella.

Colocarnos como seres celes-
tiales hace que mi estancia en la
Tierra sea mas dificil, me segrega
yme aparta. Si opinan lo mismo que
yo, haganlo saber a TV Azteca:
loguecallamos@tvazteca.com.mx

Silvia Guzmdén de Canales
Meéxico, D.F.

TIMIDEZ O DEPRESION

Tengo un hijo de 18 afios con
parélisis cerebral y severos pro-
blemas de aprendizaje.

El ha estado integrado siempre a
la escuela regular y aunque va
bastante retrasado respecto a sus
compafieros, estdenel grupoquele
corresponde por su edad en
preparatoria.

El otro dia lo fui a recoger a una
fiesta a la que él habia insistido
mucho en ir. Escuché a uno de sus
compafieros decir que Felipe no
habia participado de nada. Otra de
susamigas me dijo: “nose preocupe,
¢l siempre es asi, estd en la depre”.

Esta observacién me preocupd
porgue Felipe platica mucho de lo
que supuestamente hace y discute
con sus compafieros en esas fies-
tas.

El siempre ha sido callado y casi
nunca toma la iniciativa en las
relaciones con los demas, pero
nunca habia pensado que pudiera
estar deprimido. Me gustaria que
alguien me explicara cuales son los
sintomas de la depresion en la
adolescencia. Si la receta es ir al
psicdlogo, olvidenlo. Felipe no
quiere ni ofr de ellos.

Isaura Ramos Alvarez
Meéxico, D.F.



PADRES

PADRES
RESPONDEN

ASUNTOS DEL
CORAZON

Gloria Delgadillo tiene una hija
con discapacidad intelectual de 26
afios de edad. Justo cuando su
mama acababa de leer el articulo
sobre abuso sexual que aparecid en
el numero 30 de Arart, la joven
anuncié que era novia de un
muchacho que conocid en la tienda
de por su casa.

El despertar de la sexualidad, en
jovenes con discapacidad, se
presenta como una parte esencial
de su desarrollo y no podemos
ignorarlo ni tiene por qué asustar-
nos. Debemos estar conscientes de
que es una fase importante en el
desenvolvimiento de todo ser
humano.

Los padres estamos poco
preparados para hablar a nuestros
hijos, especialmente a aquellos con
discapacidad, sobre temas relacio-
nados con la sexualidad. Sin em-
bargo, es una tarea imprescindible.

Laeducaciénsexual se encuentra
asociada a principios morales y
afectivos que una familia promueve
consusactitudesycomportamiento.
Por ello es importante que los
diferentes miembros del hogar
compartan puntos de vista e infor-
macion paraabordar las inquietudes
Y preocupaciones de nuestros hijos
con discapacidad, para ofrecerles

RESPONDEN

la comprensién que requieren y
transmitirles aquellos valores que
consideramos importantes.

Asi como nos hemos preocu-
pado por ensefar a nuestros hijos a
valerse por sf mismos, a ser auto-
suficientes, a capacitarse laboral-
mente, tambien tenemos que
prepararlos en el édrea afectiva y
sexual para que aprendan a manejar
sus emociones Yy sentimientos. Para
Que sepan dar y recibir afecto.

Si como padres no nos sentimos
preparados para hablar sobre
sexualidad necesitamos informacién
que podemos obtener: leyendo,
consultando especialistas, revisando
nuestras actitudes y comporta-
mientos.

Lo que no podemos eludir es
nuestra responsabilidad de brin-
darles orientacién.

Sara Sénchez
México D.F.

CAMBIOS
DE CARACTER

José Emilio ha tenido que pasar
mucho tiempo en el quirdfano. En la
mas reciente operacion se presento
un codgulo en el cerebro y como
resultado ahora tiene una hemiple-
Jia que le afecta el brazo v la pierna
izquierdos. El chico se ha vuelto
majadero y envidioso, no le presta
sus juguetes a nadie, se enoja mu-
chisimo y muy seguido.

Como maestra he visto que, en
algunos casos, el paso a la primaria

es dificil para los nifics, ya que
implica una estructura més rigida,
Con mayor exigencia y mas normas
que cumplir, es decir, menos juego
y mas trabajo. Esto puede ser més
dificil para los nifios que tienen una
discapacidad, sobre todo si el
ambiente es muy competitivo.
Creo que seria muy (til hacer una
visita a la escuela y tener una larga
platicacon lamaestra de José Emilio.
Hable, también, con su médico
si el nifio estd tomando algin medi-
camento, porgue en algunos casos
los cambios de conducta son efec-
tos secundarios de los férmacos.
Haga un estudio psicopedagd-
gico completo para ver la situacion
real del nifio y que, tanto en la es-
Cuela como en la casa, le puedan
dar el apoyo que €l esté pidiendo a
traves de sus encjos y berrinches.
Creoqueseriabueno proponerle
actividades donde €l tenga posibi-
lidades de éxito para que fortalezca
su autoestima vy, al mismo tiempo,
ponerle limites Yy consecuencias
claras para que ¢l sepa cémo
moverse dentroyfueradelaescuela.
Sra. Medellin, no pierda tiempo,
actleahora, nodeje queel problema
Crezca.

Diana Molina
México, D.F.®

¢ Tiene respuestas? ; Preguntas?
Escribanos a Arard. Comercio y.
Admén. 29 Col. Copilco-Universidad
México D.F. C.P. 04360 Mandenos un
fax al 56258003209 v 56¢58#39¢57 o
un correo electrénico a:
revista_araru@hotmail.com




Partiendo de la ciudad de Mitla en direccidn al Istmo de
Tehuantepec, después de atravesar durante cuatro horas
una derruida e intrincada carretera, se llega a la
comunidad indigena Mixe de Santa Maria Tlahuitoltepec.
Tlahui, comoesllamada familiarmente por sus habitantes,
estd enclavada en una de las zonas que registra los
mayores indices de marginalidad socioecondomica de
nuestro pais: la sierra norte de Oaxaca.

La miseria extrema producto, fundamentalmente,
del abandono del que han sido objeto por parte de los
gobiernos estatal y federal, ha tenido consecuencias
desastrosas para los habitantes de esta region.

SegUin datos del Instituto Nacional de Nutricion “Sal-
vador Zubirdn” (INNSZ) el 60% de los pobladores del
distrito Mixe sufre algun grado de desnutricion y el 40%
de la poblacién infantil, menor de cinco afios, padece
desnutricion severa o moderada.

Una de las primeras cosas gue llaman la atencidn del
visitante al llegar a Santa Maria Tlahuitoltepec es la baja
estatura y débil complexion de muchos de sus
habitantes, en particular de los nifios.

Y es que las consecuencias de la desnutricion para el
desarrollo fisico y neurolégico de la poblacién son, en
muchos casos, tangibles e irreversibles. En este sentido,
apunta Silvia Urandivia, nutridloga del INNSZ, quien
trabaja desde hace més de diez ahos en la formacion de
promotores comunitarios en la sierra norte del Estado:
“hay impactos fisicos v psicointelectuales. Esto tiene
gue ver con la gravedad, duracién y momento en que
se presenta la desnutricién. En la poblacion menor de
cinco afos, periodo en el cual se produce el desarrollo

PRIETO

En la sierra Mixe

més acelerado en el ser humano, una deficiencia en el
consumo de nutrimentos causa unretrasoenel crecimiento
delindividuo, poreso, en poblados como Tlahuitoltepec,
encontramos una poblacién de talla baja.

“Esto es lo gue se conoce como fendmeno de
omeoresis, que No es otra cosa que la adaptacion del ser
humanoa lafaltade ingestade nutrimentos, particularmente
de proteinas, carbohidratosy lipidos. Laotraconsecuencia
es un desarrollo intelectual insuficiente. Desde luego,
cuando combinamosestos dostipos de impactos estamos
hablando de consecuencias severas en el desarrollo inte-
gral del nifio”.

Sor Marta, una madre nutriente

Al inicio de la década de los 70, cuando ninguna
instancia gubemamental o civil habia realizado esfuerzo
alguno por resolver o paliar esta problemética, un pe-
quefiogrupo dereligiosas salesianas encabezadas por Sor
Marta Garza, llegd a Santa Maria Tlahuitoltepec. En paralelo
a su misién pastoral, estas mujeres tenian el encargo de
formar un dispensario médico.

Sin embargo, transcurridos los primeros meses, su
trabbajo adquirié un sesgo muy distinto. “Al poco tiempo
de nuestra llegada a Tlahuitoltepec —nos cuenta Sor
Marta— comenzamos a recibir a los primeros nifios que
presentaban alglin grado de desnutricidn, sobre todo
bebés de apenas unos meses que habian nacido con
peso muy bajo, hijos de mamas débiles y enfermas”.

De entonces a esta parte, son ya cientos los nifios que
han pasado por la Casa Hogar formada por las madres y
gue han conseguido rehabilitarse.



“Las condiciones higiénicas y de salud de los
habitantes de Tlahuitoltepec eran muy malas cuando
llegamos —dice Sor Marta—. Entrabas a la iglesia vy
parecia un muladar. Cuando venia gente al dispensario
me hacfan mucho la broma porque se paraban en la
puerta 'y yo sabfa distinguir de qué pueblo eran, nomas
por el olor, sin voltear a verlos.

“Asi que pronto comenzamos a dar charlas sobre
higiene y las cosas empezaron a cambiar un POCO.
Después nos dedicamos a concientizar a la gente sobre
el uso de los fogones en sus casas porgue nos llegaban
muchos nifios quemados al dispensario. Més tarde
desistimos porque la lumbre en el suelo es la cobija
de ellos.

“Logramos, eso si, que sacaran a los animalitos de las
casas porgue dormian con los pollos, las gallinas v los
guagjolotes adentro. Con carrizo les ensefiamos a hacer
corralitos para que los tuvieran apartados.

“Sin embargo, el problema més serio era y sigue
siendo la desnutricién infantil. Sumado a ello—y eso es
muy grave— nos han llegado chicos con discapacidad
producto, precisamente, de la desnutricién. También
hemos recibido nifios con ceguera e incluso conautismo.
Por eso, desde hace algunos afios hemos hecho un gran
esfuerzo porteneraqui maestras de educacion especial
que vienen de la Ciudad de México o de la ciudad de
Oaxaca a hacer su servicio social con nosotras.

“De esta manera los nifios pueden recibir terapias y,
a la vez, cuando esto es posible, capacitamos a sus
padres para que ellos mismos ayuden a la rehabilitacion
de sus hijos”.

Manos a la obra

¢Cémo han atacado la problematica de la
desnutriciéon? “Al principio —explica Sor Marta— les
pediamos a los nifos que trajeran de su casa la tortilla o
chilacayote que es lo que se aqui se da. En tiempo de
papas pues que trajeran papas Yy asi, segln lo que traian
los nifics, nosotras lo complementdbamos con algin
otroalimento. Asinacié la tradicién de los desayunos en
Tlahui.

“Después, ante ladimension del problema, buscamos
el apoyo de la Fundacién Nifios de México y con su
ayuda pudimos extender el desayuno a los nifios de
otros pueblos y rancherias. Aguf en Tlahui servimos de
1,000a 1,200 desayunos todos los dias. Ya son cerca de
15 afos los que tenemos ofreciendo de desayunar.

“Cuando menos unavez al mes tenemos platicas con
los papés de los chicos que atendemos. Citamos a las
mamas Y les enseflamos a hacer papillas y a preparar
otros alimentos. Las convocamos en grupos chiquitos

porgue una de las caracteristicas de aqui es el orgullo,
ellas no quieren que se sepa que no saben, entonces
formamos grupos pequefios y con mucho gusto vienen
Y ponen atencion.

“El objetivo primordial es dar clases para que la
gente sepa preparar alimentos del modo mas nutritivo
posible, con los productos que se dan aquf en la
region”.

Pocotiempo después de realizada esta entrevista, el
apoyo gue recibian las madres salesianas por parte de
la Child Foundation (matriz norteamericana de la
Fundacion para los Nifios de México) con el que, en
buena medida, se costeaban el millar de desayunos
que ofrecen diariamente a los nifios de Tlahuitoltepec,
fue cancelado.

El motivo: México ingresd a la Organizacion Mundial
de Comercio, instancia que agrupa a las naciones més
ricas del planeta. Los fondos de muchas ONG's
extranjeras, destinados a nuestro pafs, fueron retirados
y se canalizaron a paises del tercer mundo.

Desde entonces, el trabajo sostenido por las madres
en esta localidad se ha visto seriamente comprometido ®

Fotografias: Juan Prieto
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Fortalecer la amistad

Fe v Luz fue fundada en Francia, por Marie-Hélene
Matthieu vy Jean Vanier, en 1971. Formada por 1,300
comunidadesen 70 paises, suobjetivo es crear espacios
de apoyo donde las personas con discapacidad inte-
lectual, sus padres, hermanos y amigos se relnan, una
o dos veces al mes, para expresar su fe, compartiendo
juntos las dificultades y logros a los que se enfrentan.

Carmen y Lorenzo Julien, una pareja mexicana,
buscaba realizar alguna actividad dentro de la iglesia
que les permitiera participar con sus hijos: Alejandro,
Lorena y Cecilia, aun con el antecedente de que no
guisieron aceptar a Lorena en un catecismo regular
debido a su discapacidad.

Apoyados por Guadalupe Méndez, iniciadora del
movimiento Fe y Luz en México, Carmen y Lorenzo
organizaron en su parroquia, hace 13 afios, el grupo
Santa Ana. Desde entonces, han participado con tal
entrega que llegaron a ser los coordinadores nacionales
de Fey Luz de 1991 a 1997.

Carmen vy Lorenzo nos platicaron algo de esta
organizacion gue tiene 18 afios de funcionar en México
y, aungue de orientacion inicialmente catdlica, busca
integrar a personas de cualquier credo.

¢Por quiénes esta formada la comunidad?
Lorenzo-Los grupos estdn formados por los padres y
hermanos de personas con discapacidad intelectual
(llamados amigos especiales)y por jévenes de distintas
edades sin discapacidad.

Normalmente intentamos que las comunidades estén
muy cerca de la casa, que la formen personas gue no
vivan a mas de 20 minutos del lugar de reunion.
Carmen -Son grupos de entre ocho y diez familias, esto
es, alrededor de 30 personas. Es bueno que las
comunidades no sean muy grandes para que todos se
conozcan Yy haya una plena identificacion.

¢Cémo se pusieron en contacto con otros padres?
Lorenzo-Empezamos invitando a los de la escuela,
luego anunciamos en la iglesia que fbamos a iniciar un

grupo v asi fue llegando la gente. También visitamos a
grupos juveniles para explicarles de qué se trataba el
movimiento, jfueron muchas manos las que se levantaron!
Yo no esperaba una respuesta tan bonita. Se quedd un
grupo firme, con jovenes muy entregados gue
acompafan a nuestros hijos y se hacen verdaderos
amigos. Ese es uno de los objetivos.

¢Con quién se hace el primer acercamiento?
Carmen -Con la mama. Después ya va llegando el papa
y muchas veces los hermanos son los Ultimos; es dificil
gue asistan, ponen mucha resistencia, piensan que les
vamos a lavar el cerebro, pero cuando llegan participan
muy bien.

Las personas con necesidades especiales siempre
son quienes més disfrutan del grupo. Son ellos los que
le recuerdan a sus mamas que hay encuentro. Estan
pendientes porgue no se lo quieren perder.

¢Que actividades realizan?

Lorenzo-Los encuentros deben realizarse una vez por
mes como minimo. Primero, hay un tiempo de reci-
birnos, de acogernos, de entablar relaciones. Después
hay un espacio para la oracion y la reflexion, y termina-
mos con lo que llamamos /a fiesta donde compartimos
alimentos, celebramos los cumpleafios © ponemos un
juego.

Durante el tiempo de oracién seguimos,
normalmente, un temario elaborado por la gente de Fe
y Luz de todo el mundo. Para las personas con
discapacidad, por ejemplo, hacemos lo que llamamos
un mimo, es decir, una representacion del Evangelio:
imaginamos que estamos en la barca y viene la tormenta
—por ejemplo—. Entonces, colocamos las bancas en
forma de barca y nos balanceamos como si sintiéramos
el temporal. Es muy vivencial.

Después del mimo hacemos una reflexion en la que
participan todos los miembros de la comunidad. A
Veces Nos separamos por grupos: en uno, los padres
y, en ofro, los amigos especiales.



Carmen-En ocasiones los chicos hacen un dibujo o algu-
na otra actividad, en lugar de la reflexion oral, para reforzar
lo que se vio en el mimo.

Para los papés hay preguntas méas profundas que nos
conducen a sentimos apoyados, a no sentimos solos. Eso
es lo més importante en Fe y Luz, sentir que no estamos
solos, que no somos los Unicos que vivimos esta situacion
Y Que contamos con el apoyo del otro.

¢Los visitan especialistas: psicélogos o médicos?
Lorenzo-Realmente no. Es més un grupo fundado en la
amistad, en la relacién personal. Finalmente no es un
espacio deterapia, ni unaescuela. Trabajamos sobre todo
el aspecto humano.

Carmen-Buscamos compartir la vivencia que como
padres hemos tenido.

El espacio para los hermanos ha sido, también, muy
importante porgue muchas veces ellos sienten que no
encuentran su lugar. En Fe y Luz hay talleres coordina-
dos por ellos mismos, donde tienen oportunidad de
hablar y sentirse comprendidos.

¢£Coémo participan los papas?

Lorenzo-Es dificil. Creo que existe un cierto temor de los
papés de acercarse a un grupo de apoyo. Pero la verdad
esgueunavez que seatreven son muy fielesal movimiento
y participan mucho. El problema es abrirse como paps,
como hombre. Aceptar a nuestros hijos, caer en la cuenta
de que formamos parte de este proceso de viday que no
nos podemos aislar. Es muy facil hacerlo: “pongo mi
barrerita y ya. Que mi mujer se ocupe del nifio con
necesidades especiales”.

¢Qué buscan los padres en el grupo?
Lorenzo-Amistad. No sdlo durante el encuentro de cada
mes Sino para reunimos a platicar, para invitarlos a la casa.

¢Cudl es el papel de los jévenes sin discapacidad?
Lorenzo-Uno de los objetivos de Fe y Luz es que cada
persona con diascapacidad tenga un amigo o amiga
fuera de su familia. En el grupo fomentamos la creacion
de relaciones de amistad entre los participantes con 'y
sin discapacidad.

Al principio los muchachos sélo se frecuentan en el
grupo, pero llega un momento en que hasta se van de
campamento sin los papas.

¢Qué sintieron la primera vez que le dijeron a su
hija Lorena: adiés, cuidate mucho?
Lorenzo-Preocupacion, perotambién confianzaporque
yahabiamos convivido bastante tiempo con sus amigos.
Los conociamos bien, habian venido a la casa, habian
ido al cine, a la feria, a tomarse un helado juntos.
Carmen-Fue un cambio muy fuerte. Yo soy mama gallina
y cuando empecé a ir con Lore al grupo no la soltaba,
tenia gue ver qué estaba haciendo y siempre estaba
muy inquieta pues pensaba gque nada més yo la podia
atender bien.

Se nota el cambio cuando, poco a poco, los vas
dejando que se vayan a un paseo unas horas, luego el
diacompletoy, porfin, unfin de semanaal campamento.
El cambio también lo noto en Lorena. Al principio no
se separaba de miy ahora llegamos a Fey Luzy yano se
ocupa de mi.

¢Para ustedes cudl ha sido la aportaciéon maés
importante de Fe y Luz?

Lorenzo-Nosé, creo que el haber logrado que nuestros
hijos sean reconocidos, que tengan una presencia. Me
impresiona mucho la actitud de los jévenes sin
discapacidad que se dedicanaesto contantadevocion.
Uno oye que los jovenes estdn perdidos, pero todavia
hay personas con valores realmente muy profundos.
Carmen- La ganancia, para mi, ha sido el hecho de
formar una gran familia donde nos apoyamos unos a
otros. Tenemos lazos de amistad muy fuertes. Siento a
las mamaés y a los papéds como mis hermanos, y a los
muchachos y a los amigos especiales como mis hijos.
Siento que ya no caminamos solos. Que hay alguien
que quiere a nuestros hijos fuera de su familia, que
tienen amigos y un lugar en la sociedad que los respeta,
que los reconoce, gue los ama por lo que son, que
los valora, que |os sabe hijos de Dios.¢

Fotografia: Patricia Cuevas
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Tarea de la comunidad

Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC) es un
programa gue nacio en la Organizacion Mundial de la
Salud v que ha sido adaptado a las condiciones v las
necesidades de la costa, en el Centro de Atenciéon
Integral “Pifia Palmera” que, desde 1984, atiende a la
poblacion con discapacidad de la zona costera de
Pochutla —al sur de la ciudad de Oaxaca— Yy a los
habitantes de los pueblos aledafios.

Estaasociacion civil ofrece programas de prevencion
de la discapacidad, rehabilitaciéon, educacion para
personas sordas, estimulacion temprana, programas de
sensibilizacion y apoyo para la integracion a la vida
social de la comunidad, asi como capacitacion para el
trabajo.

Pifia Palmeratrabaja con el programa RBC desde hace
seis afios. “El modelo —dice Flavia Anau, quien forma
parte del equipo de RBC de Pifia Palmera— fue tomado
del desarrollado por David Werner en el lioro: El nifio
campesino deshabilitado, que es casi como nuestra
Biblia”.

RBC busca disminuirel costo de larehabilitaciony de

la atencidn a personas con discapacidad a través de la
asesoria que ofrecen terapeutas a promotores locales
de las comunidades, quienes pueden ser familiares o
personas interesadas en aprender técnicas de
rehabilitacion.

Segun la antropdloga Flavia Anau, “el objetivo es
generar unared de apoyo comunitaria, donde participen
todos: maestros, doctores y enfermeras; autoridades
municipales vy religiosas (ya sea sacerdote, brujo o
pastor) y, desde luego, la familia. El propdsito es
sensibilizarlos acerca de la discapacidad y promover
junto con ellos y el programa de RBC, la integracion de
los nifnos con necesidades especiales a la escuela, al
trabajo, a las actividades sociales y culturales; a todo
lo que ellos puedan hacer en su comunidad”.

Los primeros pasos

“Las primeras comunidades con las que trabajamos,
como Benito Judrez, estaban muy lejos de Pifia Palmera
y casi no teniamos relacién con las familias. Ademas, el
problema prioritario a resolver, antes que la rehabilita-
cion, era jcomer! v Pifia Palmera no
podiahacernadaal respecto. Aesto
se sumo el hecho de gue en esas
comunidades el narcotréfico vy la
violencia son muy fuertes.

RBC funciona bien en Pochutla,
Candelaria, Nopalay Tiltepec. El éxi-
to en una comunidad los lleva a la
otras. “En Nopala —explica Flavia—
tuvimos a un nifio con paralisis cere-
bral: Luis Angel. Su familia participd
con nosostros cuando empezd RBC
y fueron ellos los que nos llevaron a
Tiltepec, una comunidad ubicada a
media hora, caminando, desde
Nopala, donde habia muchos nifios
con discapacidad y la poblacién



estaba muy alejada de cualquier
centro de rehabilitacion.

“Anhi organizamos una asamblea y
nos dimos cuenta que el problema de
las personas con discapacidad era muy
grave, pues realmente no habiaatencion
ensalud. Los padres de familia querian
hacer algo para integrar a sus hijos a
la vida familiar, escolar y laboral. Los
maestros estaban interesados, tam-
bién, en aprender cémo hacerlo v el
doctor que atendfa en esa época
querfa saber cémo prevenir los casos
de epilepsia vy sordera que abunda-
ban en la zona.

“Asi empezamos un programa
conjunto de sensibilizacién con todos
los sectores de la comunidad. Un voluntario de cada
familia fue capacitado para dar rehabilitacion. Los nifios
sordos, que en ese tiempo estaban escondidos vy
totalmente excluidos de cualquier actividad, hoy hablan
el lenguaje manual y, ademés, van a la escuela”.

JY como se comunican con los maestros? “A través
de sus hermanos —dice Flavia Anau—. Preferimos
capacitar al hermano o hermana mayor, pordue los
Nifios van juntos a la escuela y pueden interpretar, en
lenguaje manual, lo que dice el maestro. Este método ha
funcionado muy bien en las comunidades rurales.

Natividad, un ejemplo a seguir

Natividad es sorda, su papa trabaja como albafiil en
Puerto Angel, ¢l se enterd que en Zipolite habia un
centro de rehabilitacion —Pifia Palmera— y decidio
investigar.

“Moisés Z0niga, responsable del programa Escuela
para Nifilos Sordos de Pifa Palmera, empezo a trabajar
con Natividad. Cuando ella llegd no sabia nada sobre
lenguaje manual y le era muy dificil comunicarse con los
oyentes. Actualmente, Natividad es una de las
promotoras principales de RBCy nos acompafa a todas
la comunidades donde hay nifios sordos”, asegura
Flavia.

Pifia Palmera ha llevado el programa de RBC a varias
comunidades de la costay la sierra de Oaxaca: Candelaria,
Nopala, Puerto Escondido y Pochuitla, entre otras, donde
reciben atenciéon150 personas, aproximadamente.

¢ Cuéntas personas de Pifia Palmera participan en
RBC? “El equipo estd compuesto por terapeutas
fisicos, de lenguaje y de aprendizaje, un maestro de
lenguaje manual, auxiliares de terapia, una psicéloga

comunitaria y yo, gue soy antropdloga”, cuenta Flavia.

Pifa Palmera complementa el trabajo de RBC con
programas de estimulacion temprana, nutricion vy ta-
lleres de carpinteria y papel reciclado.

Aprender para entender

Otra parte importante de RBC son los Talleres de
Sensibilizacion, donde participa la comunidad y una
psicologa comunitaria.

“Cada vez que llegamos a una comunidad nueva
—dice Flavia— lo primero gque hay que hacer, después
de la asamblea general, son los talleres de sensibiliza-
cion. De hecho, si llegan maestros o doctores nuevos
al pueblo los repetimos; si son necesarios 20 talleres,
20 talleres hacemos.

“Cada comunidad es diferente y el trabajo con ellas
depende mucho de las mamdas que participan, su nivel
socioeconomico, el tipo de poblacién donde viveny la
lengua que hablan.

“En los casos en que la comunidad habla chatino o
zapoteco, las lenguas més comunes de la region,
utilizamos un traductor de la misma comunidad. Esto
representa un leve problema porgue como ninguno de
nosostros habla la lengua, no sabemos exactamente lo
que estd traduciendo; pero no tenemos otra opcién.”

En el futuro la meta de RBC es que el equipo de Pina
Palmera se libere de la asistencia directa y sélo se
encargue de capacitar a los promotores de cada lugar,
para que la comunidad tome en sus manos la rehabi-
liatacion y se responsabilice de la integracion de las
personas con discapacidad. ¢

Fotografias: E d Perers
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Para millones de personas pobres con discapacidad, la
falta de aparatos para movilidad y equipos apropiados
a bajo costo sigue siendo una de las limitaciones més
grandes para integrarse a la sociedad. En los paises
pobres el 95% de las personas que necesitan una silla
de ruedas no la tienen.

Esta es la preocupacion y la vocacion de PROJIMO
(Programa de Rehabilitacion Organizado por Jévenes
Incapacitados de México Occidental), un proyecto
comunitario —dirigido por campesinos con
discapacidad— que tiene su base en Ajoya, una
poblacion de 1,000 habitantes localizada a media hora
de Culiacén, Sinaloa.

Mari Picos, Armando Nevarez, Conchita Lara, Irma
Llavié, Marcelo Acevedo... Detras de cada uno de estos
nombres hay una historia, un accidente o una
enfermedad, que le dio a su vida un giro de 180 grados
y los hizo acercarse a Préjimo, para descubrir ahi una
nueva manera de enfrentar los problemas y buscar
soluciones juntos.

Enel disefioy produccion de todas las innovaciones
tecnoldgicas de Projimoparticipan, como protagonistas
principales, las personas condiscapacidady sus familias.
Ellos llevan la voz cantante en estos proyectos porgue,
para ser realmente (til, cada aparato, cada prétesis,
cada innovacion, tiene gue responderalas necesidades
urgentes de esa persona: a sus intereses, motivaciones
y condiciones sociales, las circunstancias de su medio
ambiente vy los recursos locales disponibles.

En la creacion de este equipo también participan
facilitadores y promotores de salud; personas con
discapacidad que han participado en cursos de
capacitacion e intercambios educativos sobre disefio y
fabricacion de equipo ofrecidos por voluntarios de
Europa, América Latina y Estados Unidos, entre los que
se cuentan expertos en protesis, disefio de asientos
especiales, ortopedistas, terapeutas ocupacionales y

PROJIMO

Hacer mas con menos

ALICIA
MOLINA

fisicos, maestros en estimulacion temprana y educacion
especial.

Entre estos amigos de Prdjimo, vinculados muy de
cerca con el proyecto, llegd David Wemer, autor de
Donde no hay doctory El nifio campesino deshabilitado.
El recibid asistenciay ayuda de Marcelo Acevedo, pues
David tiene una atrofia muscular progresiva y los apara-
tos ortopédicos gue necesita eran una tortura que
limitaba su trabajo en las comunidades. Después de un
largo proceso de ensayo y error, Marcelo y David
disefnaron una combinacion de férulas a la medida y
zapatos con una suela curva que hoy le permiten a
David caminarhasta 25 kms. al dfasintantaincomodidad.

Comoproductodeltrabajode Préjimoy lasexperiencias
acumuladas ahiyen otros centros comunitarios de distintas
partes del mundo, que trabajan buscando una mayor
autonomia e independencia de las personas con
discapacidad —con el enfoque de Rehabilitacion Basada
en la Comunidad—, David Wemer escribi6 el libro Nada
sobre nosotros sin nosotros que explora el desarrollo de
equipos innovadores y de bajo costo que se pueden
hacer en casa o en pequerios talleres de la comunidad.

Su propdsito es buscar la plena integracion de las
personas con discapacidad a la vida social de la comuni-
dad promoviendo, por unaparte, que la personaadqguiera
el maximo de independencia que le sea posible y, por
otra, que la comunidad perciba sus capacidades v no
solo sus limitaciones.

Es un libro para aprender a pensar, un libro de ideas,
para las personas con discapacidad, sus familias, amigos,
promotores de salud y otros profesionales que trabajan
en zonas rurales.

la diferencia con otros manuales y catdlogos de
tecnologfa apropiada es que no hace hincapié en el
producto final, en las cosas, sino en el proceso colectivo
que permite la comprension del problemay la blsqueda
de soluciones.

e ———



Es un libro lleno de historias y experiencias en las
cuales quienes se acercan se hacen prdjimos. Es un
recuento de las valiosas ideas y soluciones que surgen
de esa relacion: un asiento para gque Carina pueda
vestirse solg; asientos con posiciones variables para las
diferentes necesidades de Jazmin; un asiento de llanta
para disminuir la espasticidad de Celia; tablas para estar
de pie para Cruz y Kim y uri casco para Edgar, todos
hechos de papel.

Asientos y equipo, hechos de lodo, para Nadu
quien tiene parélisis cerebral; Gene inventa un aparato
para escribir con su mano paralizada; Julio usa su
espasticidad para prevenir las llagas de presion; un
elevador impulsado por gravedad, una silla de ruedas
hecha con material de desecho y mil inventos mas.

Tres mujeres, tres caminos

Una de estas historias, con final feliz, habla de tres
jovenes con dafio medular que viven en diferentes
partes del mundo vy tuvieron la suerte de recibir, en
donacién, una flamante silla de ruedas. A la vuelta de un
ano las tres sillas de ruedas estaban arrumbadas en esos
tres rincones del mundo. Ninguna la habia usado.

Mira vive en el area rural de Bangladesh. Quedd
parapléjica como resultado de laviolencia entre grupos
religiosos de su pueblo. En el hospital le dieron la silla
de ruedas vy aprendié a usarla. Cuando
regreso asu casavio que indtil le resultaboa
la silla. En su pueblo la preparacion de la
comida se hace en el suelo, en una olla
para cocinarllamada chula. Todos comen
en el piso con las piernas cruzadas. Su
flamante silla sélo le servia para sentirse
aislada vy excluida. Por eso no la uso.

La respuesta vino de un centro de
rehabilitacion de la comunidad que le
disefd y elabord una silla muy baja, al ras
del piso, que le permite participar en
todas las actividades hogarefias y sentirse
util otra vez.

Rita vive en una zona montafosa de
Mexico. Se dafio la espalda al acarrear
agua de un barranco. Tampoco a ella le
sirvio su elegante silla de ruedas. Lachoza
en la que vive, con otras ocho personas,
es muy pequefia y no hay espacio para
moverse en la silla. Los caminos son
angostosy disparejosytampoco lapuede
usar afuera. Lo que Rita necesitaba era un
programa de rehabilitacion v unas ortesis
gue le permitieran caminar en tramos

cortos, asi como un sencillo cinturén que, atornillado al
area de trabajo de la cocing, le diera estabilidad v le
permitiera trabajar de pie con mayor seguridad. Para
salir de la casa lo mas sencillo fue aprender a montar el
burro de la familia.

Farrah, quien vive en una aldea en Egipto, tuvo un
accidente gue le provocd una lesion medular. Buscando
reincorporarse a la vida y al trabajo se unid a una
cooperativa de costureras que esta enunaaldea cercana,
a tres kildmetros de su casa. El caminoesarenosoy lleno
de piedras. El recorrido en la elegante silla de ruedas
gue le donaron era imposible pues las delgadas ruedas
se atascaban en la arena.

Farrah no necesitaba una silla de ruedas sino un
triciclo de llantas anchas impulsado por una palanca.
Con su nuevo vehiculo hoy corre tan rdpido que pasa
por los terrenos arenosos sin atascarse.

Las historias, los cientos de problemas y soluciones
que Prgjimoy otros proyectos comunitarios nos ofrecen
en este libro son un testimonio de que, como sefiala
David Werneren su dedicatoria, “las personas diferentes
pueden hacer una gran diferencia” ®

Werner, David. Nada sobre nosotros sin nosotros, desarrollandeo
tecnologia innovadoras para, por y con personas discapacitadas.
Editorial Pax: México, 1999.
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Eltrébol es unaplanta leguminosa
capaz de tomar nitrégeno del aire
e introducirlo en la tierra, enrique-
ciéndola y abondndola.

Asi como la tierra se enriguece
con el nitrégeno gque le aporta el
trébol, muchos nifios crecen con el
apoyo de Fundacién Trébol de
Puebla, A.C., un proyecto que nace,
en 1994, apartirde ladecisiéonde un
grupo de personas de brindar a las
nifiasy los nifios abandonadosy con
discapacidad intelectual, el apoyo
Que necesitan para salir adelante.

Al llegar al campo donde se
encuentran las dos casas hogar de
Fundacién Trébol vemos la tierra
sembrada de alfalfa v cafiuela, el
huerto donde florecen calabazas y
tomates, los corrales con conejos,
gallinas, borregos y un pato. Es el
medio dia de un sdbado de verano.
Algunos nifios estan adentro de una
de las casas, ayudando a hacer la
comida, pelando chicharos y habas.

Enel patio, cada unohapuestoa
remaojar su ropa sucia en una cubeta
consunombre. Lasrecdmaras estén
muy ordenadas, todo es limpio y
acogedor. Las casas son de adobe,
piedra, madera v teja con techos
altos. El adobe —sobre todo el
adobe— mantiene las casas frescas
en primavera y calidas en invierno.

En un peqgueiiisimo estudio una
nifia hace su tarea. Esteban, uno de

MARTA
ALCOCER
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Un proyecto afortunado

los muchachos, no estd porgue
trabaja en una granja vecina desde
hace dos afios. Tampoco encontra-
mos a Josefa, quien labora en una
empresa de costura.

Plantar la semilla

Primero fueron las reunionesy los
contactos que una pareja de ir-
landeses: Jonathan Getty y Colette
Mc Ginnity —de paso por la ciudad
de Puebla— establecid con perso-
nas dedicadas e interesadas en la
educacion especial.

Juntas formaron un grupo, y tras
investigar mas a fondo lo que todos
hablanobservado, concluyerongue,
efectivamente, en Puebla muchos
nifos y nifias con discapacidad
intelectual eran abandonados en
albergues y en el Consejo Tutelar
para Menores. Todos necesitaban
apoyo.

“La gran mayoria arrastra historias
de abandono y maltrato; muchos
chiguitos nos llegan desnutridos y
algunas jovencitas han sido victimas
de abuso sexual. Muchos habian
rolado de casaencasaynoibanala
escuela”, explica Erika Gedinez,
Presidenta del Comité Directivo de
Fundacién Trébol.

En Irlanda, Jonathan y Colette
fundaron Mexico Child Link, una
organizacion para apoyar el trabajo
en Puebla. Mientras, localmente, los

demas integrantes del grupo
trabajaron en la planeaciéon del
proyecto. Buscaron unterreno cerca
de la ciudad —consiguieron una
hectarea—, suficiente para dos casas
donde vivieran seis chicos en cada
una, un huerto, establos y corrales
donde se les ensefara la vida del
campo y gue les ayudara a vivir de
sus productos.

“Preparar a los nifios para una
vida mas independiente es el punto
de partida de todas las actividades
que realiza y promueve la Funda-
cion. La blsgueda de normaliza-
ciénensuvidacotidianayelrechazo
a la institucionalizacién es otro fac-
tor clave”, dice un documento de
trabajo de la Fundacion. Todo esto,
en el marco de un proyecto
campesino y ecolégico.

Uno de los programas fun-
damentales que contempla Funda-
cion Trébol de Puebla es la
promocién de la agricultura
sostenible respetando la ecologia
del lugar en la granja anexa a la casa
hogar. Otro, es el programa de
capacitacion laboral en taller de
hortaliza y en la escuela de
educacion especial de Atlixco.

Hoy, a muchos suena extrafio un
proyecto que capacite a un grupo
de muchachos en las actividades
del campo. Tan devaluado estd ese
trabajo. “la gente percibe como



medio loco el que éste sea un
proyecto rural. Pero este tipo de
experiencia ha facilitado mucho la
integracion de los chicos. Es una
opcién deviday de trabajo para los
nifos”, asegura Erika Godinez.

“Todos los dias los muchachos
trabajan durante unahoraen lagranja
integrdndose a los ciclos naturales:
las aguas grises se reciclan para regar
las plantas, no se utilizan fertilizan-
tes, se asocian distintas especies de
plantas para controlar plagas...
“Hacemos composta y procuramos
no comer alimentos procesados ©
embutidos, los preferimos frescos.
El detergente que utilizamos no
contamina y tenemos un calentador
solar para el agua. En fin, todos los
detalles estdn pensados para
respetar el ambiente”.

Lavidaenel campo—enarmonia
con la naturaleza— ensefia a los
nifos mucho mas. “De manera muy
practica experimentan todos los
procesos gue suceden en la vida
cotidiana. Emocionalmente, tam-
bién, les ayuda mucho”, explica
Enriqueta Palestino, Coordinadora
de Fundacion Trébol.

Los nifios aprenden, viven-
cialmente, que forman parte de los
ciclos de la vida: preparan la tierra
con la composta, la siembran y ven
nacery crecer las verduras; madurar
los frutos, gracias a sus cuidados y a
las energias del sol y de la tierra.
Aprenden el valor del trabajo como
actividad productiva, comen lo que
cosechan y saben que los desper-
dicios seran destinados a los anima-
les y a la composta inicidndose, asi,
un nuevo ciclo.

En la naturaleza nada se
desperdicia. “Todo tiene su fin y
ellos ven los resultados de su
proceso de trabajo”, dice la
terapeuta Norma L. Méndez. Los
nifos aprenden el principio

ecoloégicodereciprocidad: sicuidan
a las gallinas, ellas pondrdn huevos y
tendran pollitos vy si protegen las
hortalizas, tendrén a cambio frutosy
semillas.

Los nifios aprenden, también, un
principio de cooperacién con los
elementos de |a naturaleza: el sol
calienta, en los colectores solares,
el agua con la que se bafian, luego
esta agua riega los arboles. El maiz
sembrado entre alfalfa o frijol crece
mejor, y ambos se apoyan para no
vencerse cuando sopla el viento,
como los nifos, de distintas edades
y con diferentes habilidades y
capacidades, pueden ayudarse en-
tre si. Eso es estimulante para todos,
lo mismo que el aliento que reciben
de |los encargados, ayudantesy ma-
estros.

Los campesinos que trabajan en
la granja se capacitan en los talleres
Yy cursos de un rancho cercano que
promueve la agricultura ecoldgica,
y luego ponen en préactica lo
aprendido. Estapracticase multiplica
a través de los nifios. La vida v los
elementos cooperan para que haya
maés vida, si sabbemos tratarlos con

respeto y cuidado.

Aprenden, también, que hay
diversidady gque esoesbueno.Enel
huerto conviven distintas verduras,
con diferentes caracteristicas y
necesidades. En Fundacién Trébol
de Puebla a cada nifio se le trata
diferente y cada uno tiene sus
actividadesy su privacia. El proyec-
to pone énfasis en analizar las
dificultades y habilidades de cada
uno 'y trabajar en aquellas dreas que
permitirdna los nifios tener una mejor
calidad de vida y ser més inde-
pendientes. Acadanifio “se le hace
un programa de trabajo de manera
que cada dia, en sus actividades, se
integren las habilidades que les
hacen falta en su capacitacion para
la vida: aspectos educativos pero,
también, de vida social, autonomia
y autocuidado. Por ejemplo, apren-
den a hacerse su comida, a elegiry
comprar algo, y a transportarse
ellos mismos. Cada uno elige los
objetivos que quiere lograr, después
de analizar las necesidades que
tiene. Organizan su vida de manera
gue siempre tienenalgo que hacery
que les va a ayudar a ser mas
independientes”, asegura Erika
Godinez.

Ademas de estos programas, en la
ciudad de Puebla la Fundaciéon apoya
a las casas hogar que tienen nifios con
discapacidad: “primero —continla
Erika—seidentificaalosnifiosy luego
Se capacita a la gente que los cuida
para que les dé la atencion que
necesitan”.

“Respectodelagranja—concluye
Enriqueta Palestino— Fundacién Tré-
bol de Puebla pretende multiplicar
el proyecto entre los vecinos y
compartir con ellos su experiencia”.
Asi como el trébol se multiplica
extendiendo sus raices de las que
brotan més plantitas.®
Fotografias: Marta Alcocer




“iArriba Maferl, jotra vez!, no seas
flojita, jvamos otra vez!”. Con tan
solo dos afios y medio de edad,
agarradita de una baranda y parada
sobre colchonetas, Maria Fernanda
obedece las instrucciones de su
maestra. Mafer, una peguefia con
sindrome de Down, es parte de un
programaespecial que existe desde
el 13 de mayo de 1996, cuando el
Instituto Mexicano del Seguro So-
cial (IMSS) pusoenmarchaunanueva
experiencia en la atencién de
guarderias.

Desde entoncesy hasta la fecha, la
guarderia Felices haciael Futurobrinda
un servicio integral nifios y nifias cony
sin discapacidad con el objetivo de
apoyar, desde temprana edad, al
proceso de integracion social de los
chicos y dar un respiro a las madres
trabajadoras que no tienen dénde
dejar a sus hijos debido sus nece-
sidades especiales.

Abriendo brecha

Marfa Esther Rojano, Jefa del Area
de Investigacion y Proyectos Espe-
ciales de la Coordinacion de Guar-
derias del IMSS, define a Felices hacia
el Futuro como una experiencia su/
Generis, por ser la Unica en el pais que
prestaeste servicioa las madres traba-
jadoras que tienen un hijo con
discapacidad.

“Hasta hace poco el servicio que
el IMSS ofrecia a los nifios y nifias con
discapacidaderanetamentemédico-

Fu

terapéutico, pero, a partir de la
creacion del Plan Nacional para el
Bienestar y la Incorporaciéon al
Desarrollo de las Personas con
Discapacidad, el Instituto decidio
involucrarse en los aspectos sociales
de la discapacidad y ahora forma
parte de la comision coordinadora;
poniendo en marcha —entre otras
cosas— esta experiencia de
guarderias bajo el esguema vecinal
comunitario—entidad particular que
funciona como prestadora de
serviciosal IMSS—, conlasupervision
y asesoria del Instituto”, explica Maria
Esther.

La guarderia, ubicada en la calle
Xicoténcatl de la colonia El Carmen
Coyoacan, inicid su labor con ocho
ninos. Actualmente se atienden un
promedio de 30 chiguitos con
discapacidad que conviven con 232
compafieritos regulares.

El servicio se ofrece de 7:30 a
19:00hrs. de lunes a viernes—horario
gue permite a la madre trabajadora
desarrollar sus funciones labora-
les—. Losbebéssonrecibidos desde
los 43 dias de nacidos vy hasta los
cuatro anos de edad cronoldgica.

Requisito indispensable para el
ingreso de un nifo con discapacidad
a la guarderia, es que sean hijos de
aseguradasdel IMSS o detrabajadores
viudos o divorciados con la custodia
del menor.

ElIMSS exige, también, unestudio
médico realizado por profesionales

NINA
MORALES

i\
del area de medicina fisica y
rehabilitacion, conelfinde determinar
si el pequefio es apto para ingresar a
la guarderia. Para ello el nifio debe
tener una discapacidad moderada,
es decir, una limitacion del 26 al 50%
de su desarrollo, ademaés de no tener
ninguna patologfa agregada.

Maria Esther Rojano aclara que tal
restriccién no pretende marginar a
nadie, sino brindar un mejor servicio
ya que laguarderia, en este momento,
no estd preparada para cubrir las
necesidades de atencion gue
requieren los chiquitos de custodia,
debido a sus limitaciones.

Felices haciael Futurorecibe nifios
con discapacidad visual, hipoacusia,
pardlisis cerebralysindrome de Down;
esteultimosolosiel chicopresentaun
coeficiente intelectual menor a 70, ya
que los nifios que superan este rango
soncanalizados a otras guarderias del
IMSS, al igual que los pequefios que
tienen discapacidad leve.

Ademas de contar con los depar-
tamentos comunes detoda guarderia:
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atencion pedagdgica, nutricidn,
fomentode lasaludy administracion,
Felices hacia el Futuro complementa
las exigencias del servicio con apoyo
terapéutico fisico, cognitivo vy de
estimulacion temprana. Un equipo
de profesionales en las éreas de
lenguaje, aprendizaje, discapacidad
intelectual, estimulacion temprana v
fisica convive diariamente con los
nifos de la guarderia.

Existen dos éreas de trabajo, en la
primeraestan losnifosregulares (Area
Uno) vy en la segunda los nifios con
discapacidad (Area Dos). Ambos
ambientes han plasmado en sus salo-
nes un aire acogedor con paredes
pintadas con colores pastel, dibujos
infantiles, juegos y colchonetas.

Esta separacion —asegura Maria
Esther— permite prepararal nifio con
discapacidad y a las maestras del
AreaUno, aquienes seapoyaconuna
orientacion sobre la discapacidad de
cadanino, losavances guese esperan
de él, etcétera.

“Laintegraciones un proceso lento
—diceMariaEsther Rojano—eimplica
laconsideracion de muchos factores.
No se trata de introducira un nifio con
discapacidad en un aula regular, sin
previa preparacién. Enfeliceshaciael
Futuro, la integracion se va dando por
etapas. Primero, los chicos partici-
pan Unicamente en actividades de
socializaciéon y conviven con sus
companeros sin discapacidad un
numero limitado de horas. El tiempo
aumenta segun la capacidad de
adaptacion del chico con disca-
pacidady es total cuando el nifio con
necesidades especiales logra avan-
ces en el aprendizaje de algunas
conductas sociales: independencia
ambulatoria, interaccién con los
objetos y respuesta a algunas
indicaciones, entre otras.

“‘Aunqueelnifiocondiscapacidad
no participe como lo hace un chico
regular de su misma edad, que a los
dos afios ya puede sentarse a pintar,

a platicar, a jugar o a preguntar,
satbemos que lo hard més lentamente
ydeacuerdoasuscapacidades pero,
pOCO a PoCo, ird generando su pro-
pio conocimiento del mundo através
de lainteraccion consus comparfieros
y los objetos que le rodean”.

Bajo este principio, lo que la
guarderiahaceesacercaral nifiotodos
los objetos del mundo real para que
pueda aprender a su propio ritmo,
comenta Maria Esther.

El programa educativo de la
guarderia tiene como objetivo princi-
pal lograr la mayor autosuficiencia del
nifio. Ademds de pintar, cantar y
Jjugar, el pequefio aprende a realizar
algunas actividades de la vida diaria:
lavarse las manos, los dientes, avisar
para ir al bafio, comer solo, etcétera.

Unavez cumplidosloscuatroafios,
elnifodeberd dejarlaguarderia. Segin
los avances y resultados de cada
pequefio se aconseja a los padres
sobre las opciones de integracion
gue tiene, ya sea en centros especia-
lizados o en escuelas regulares. “Sin
embargo aqui es donde se tropieza
—explica Sonia Pérez Tejada,
Directora de la guarderia Felices hacia
el Futuro—, ya que la mayoria de los
centros especiales solo trabajan Ia
parte que corresponde a rehabi-
litacion y estd ausente la educativa. Y,
en |os casos donde si se brinda esta
atencion, losserviciossontnicamente
hasta las 14:00 horas, lo que repre-
senta un problema para la madre
trabajadora”.

El trabajo de ser madre

MireyaFlores siempre trabajo, pero
cuando Alberto nacié tuvo que dejar
la oficina para dedicarse tiempo
completo a su hijo con discapacidad
fisica. La necesidad de pagar terapias
y medicinas, obligaron a Mireya a
trabajar nuevamente v las jomadas se
hicieronmés que dificiles. Al enterarse
de la existencia de Felices hacia el
Futuro, inscribid a su nifio.

Cuando Mireya ve los progresos
que ha logrado su hijo, en el tiempo
que lleva en la guarderia, no puede
dejar de pensar en qué hard cuando
Aloerto deje de asistir a ella.

Esta preguntaserepiteentodas las
madres gue tienen a sus hijos ahi. La
ausencia de espacios que brinden
una atencion similar, tiene conse-
Cuencias graves: si la madre se ve
obligada a dejar de trabajar para
atender a su hijo, pierde inmedia-
tamente sus derechos a la atencion
medica gratuita.

Alberto Guevara fue alumno de la
guarderia, ingresé sinpodercaminary
le costaba mucho trabajo hablar. Hoy
cursael segundoano dekinderenuna
escuela regular. Alberto es uno de los
pocos nifios —el 5% de los chicos
egresados de la guarderia— gue ha
logrado ingresar a un aula regular.

En los cuatro afios de vida del
proyecto Felices hacia el Futuro se ha
demostrado que la integracion no
sélo es posible, sino que mientras
mas temprano se comiencen a formar
conductas adecuadas de interaccién
en los nifios se irdn reduciendo las
actitudes segregacionistas, todavia
tan comunes.

Al nific hay que dejarlo que
experimente, y si algo ve diferente
preguntara sélo una vez: “i por qué ese
nifio es asi?” luego, a partir de su propia
experiencia, Creardcomoconceptoque
el ser diferente es algo com(n®

fotografias: Verdnica Macias
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Una responsabilidad comun

“Ni los veo, ni los 0igo”. Sacada de su contexto original
esta frase resume, tragicamente, la situacion de miles de
nifios en nuestro pals gue viven en condiciones de
pobreza.

Decididos a mejorar las condiciones de vida de los
nifios y 1as nifias menores de seis afios en zonas margi-
nales Nuestros Nifos, |AP apoya a 1,200 pequefios en
13 Centros Comunitarios de Desarrollo Infantilen distintas
zonas del Distrito Federal y su periferia.

“Nuestros Nifios—afirmaMa. Elena Micher, Directora
General de la Institucion— colabora con las comu-
nidades y fomenta un sentido de responsabilidad para
queseanellos quienesse preocupen por laatencionde
los nifios. Una vez organizada, la comunidad se
compromete a conseguir el espacio para el Centro, selecciona al personal que
atenderd a los chicos v lleva la administracion. Nuestros Nifios acondiciona los
espacios, capacita a las Promotoras —mediante la otorgacion de becas— vy
supervisa la labor de los Centros a través de un grupo de voluntarias gue donan
su tiempo para fortalecer nuestro trabajo.

“Uno de nuestros objetivos —continla—, es que los Centros lleguen a ser
autosuficientes y, aungue Nuestros Nifics siempre tiene las puertas abiertas
para dar asesorias, tenemos la satisfaccion de contar con algunos que yavuelan
COon sus propias alas”.

Cada pequefio es valorado de manera integral: médica, psicoldgica,
pedagdgica y nutricionalmente antes de ingresar a los Centros y todos recibben
la preparacion académica necesaria para llegar a la primaria con bases sélidias,
personales y académicas.

“Muchos de nuestros alumnos provienen de hogares uniparentales, en
ocasiones —explica Norma Trujillo, Coordinadora de Nuestros Nifios— los
padres son adictos a las drogas o al alcohol, lo que expone a los chiquitos a
maltratos. Por eso nuestra estrategia educativa siempre incluye una formacion
en valores”.

Norma visita, periddicamente, las comunidades acompafiada por una
trabajadorasocial, una pedagoga, unmeédicoy una psicologa. “Nuestra funcion
es detectar las necesidades especificas de salud —fisica y mental— de la
comunidad y canalizar a las personas hacia las instancias apropiadas.

“Estasemana, porejemplo, ivonne,
una chiguita con estrabismo en am-
bos ojos fue operada. La cirugia
—incosteable para los padres— fue
financiada por Nuestros Nifios y los
papas de Ivonne serén responsables
de su convalecencia y recuperacion.

“Otra funcion del equipo técnico
es platicar con las mujeres compro-
metidas de la comunidad —afirma
Norma Trujillo—. Mujeres que, consu
sabiduria innatay la capacitacion que
les proporciona Nuestros Nifios, lle-
gan a ser estupendas Promotoras
educativas”.

Las Promotoras se encargan, a su
vez, de conversar con los padres de
familia de cada comunidad para con-
vencerlos de incorporar a sus hijos al
preescolar de los Centros. Igualmen-
te, detectan a los chiquitos con
discapacidad de la zona y hacen



labor en favor de su rehabilitacion e
integracion a la escuela.

“A veces —dice Maria Elena
Micher— el obstaculo para la integra-
cién escolar es la adquisicion de un
par de auxiliares auditivos. Si para la
mayor parte de las familias mexicanas
costear 15,000 pesos—iporauxiliar—
es dificil, para los padres con los que
trabaja Nuestros Nifios es imposible”.

Cuando el equipo técnico o las
Promotoras identifican a un nifo con
discapacidad, Nuestros Nifios procura
conseguir los apoyos necesarios y
canalizarlos, si se requiere, a institu-
ciones especializadas.

“No podemos solos —asegura
Norma Trujillo—es necesario coope-
rarconotras instituciones para brindar
mejores oportunidades a los peque-
fios. Por ejemplo, muchos de los
chavitos con pardlisis cerebral de las
comunidadessoncanalizacosa APAC
(Asociacidn proPersonas conPardlisis
Cerebral), porque sabemos que ahi
no solamente recibirdn escuelasino la
rehabilitacion necesaria para evitar
limitaciones que impone la disca-
pacidad cuando no es tratada”.

El valor de uno

Ramona Rivas Cordero trabaja,
desde hace 12 afios, con los nifios y
las nifias del Centro de Desarrollo
Infantil Mesa de los Hornos, en la
Delegacion Tlalpan.

Ramona tiene a su cargo 155
pequenios de la comunidad a los
cuales atiende desde las 7:30 de la
manfana hasta las 18:00 horas aundue,
aveces, lasmadresrecogenasus hijos
mas tarde pues tienen que recorrer
grandes distancias entre sus comuni-
dades y sus centros de trabajo.

Los chicos del Centro Mesa de los
Homos desayunan, comen y cenan
en el lugar. Para Ramona Rivas esa es
unapreocupacionespecial. “Losnifios
deben comer bien y a sus horas para
Crecersin problemas —asegura—. Es
importante también educar a las

madres sobre la higiene
minimague debentener
los ninos: estar limpios, |
traer panales secos, lavar

sus botellas.... :

“Yo naci en una fa- sa
milia de tabiqueros
—cCuenta Ramona—.
Aunque sélo se lograron |
10 de mis hijos tuve 15 2
embarazos. Siempre 3
me senti rechazada en [_.
los hospitales y las
escuelas; mi autoestima
era muy pobre. Me veo
en muchas de las madres que acuden al Centro, sélo que ellas ya tienen un
mejor lugar donde dejar a sus nifios.

“Tras platicar mucho con una religiosa —contintia Ramona— decidi que yo
tenia el mismo valor que cualquier mujer. Asisti a talleres de rehabilitacidn
para apoyar a los nifios con discapacidad que tenemos en la comunidad y
puse a trabajar el Centro™.

Tras siete afos de trabajo independiente Ramona Rivas hizo mancuema con
Nuestros Nifios y sostiene que su mayor satisfaccion ha sido perder la vergiien-
Za y saber que una muijer puede llegar lejos.

“Cada nifio que viene al Centro es como un hijo —afirma orgullosa
Ramona—. Son tesoros, les digo a sus padires, y cada uno es como una semilla
que hay que cuidar, regar y querer para que crezca y dé fruto.

“Cuando los nifios entran a la primaria yo tengo que regresarlos a sus padres,
por eso debo estar segura que ellos van a continuar con la labor que hemos
comenzado”.

“Involucrar a la familia en el proceso de educacién de sus hijos es
fundamental para Nuestros Nifios —dlice Ma. Elena Micher—. Procuramos que
padres y Promotoras se mantengan en contacto continuo porgue son aliados
indispensables para el avance de los pequefios”.

Como ayudar

Segin Norma Trujillo, hacer una red de apoyo y supervisar e impulsar el
trabajo de las comunidades es vital para consolidar el trabajo de Nuestros
Nifios.

“Los jovenes que realizan su servicio social con nosotros son entusiastas y
cooperativos, representan un motor importante no sélo para Nuestros Nifios
sino para los chiquitos de los Centros que ven en ellos modelos positivos.

“Apreciamos muchisimo el trabajo de las jovenes, pero el que los hombres
seinvolucren nos provee de figuras masculinas positivas para los nifios. Muchos
de ellos, desafortunadamente, no cuentan con este ejemplo en sus hogares”.

Asumir gue la pobreza en México existe y que muchos nifos la padecen
a diario, es el principio; luego es necesario hacer algo al respecto. Los nifios y
las nifias de nuestro pais no son de la calle'y tampoco son un problema del
gobierno. Son nuestros nifos, son responsabilidad de todos y de cada uno®

thograﬁc’a's; Llourdes Grobet




lenemos,

CAMILA

Igsualdad de oportunidades para nuestros hijos

Ha sido un largo camino desde la
Declaracién Universal de los
Derechos Humanos en 1948, hasta
la formulacién de las Normas
Uniformes sobre la Igualdad de
Oportunidades para las Personas
con Discapacidad en 1994.

La Declaracion Universal de los
Derechos Humanos surge para
afirmar la dignidad de las personas
después de los actos inhumanos de
la Il Guerra Mundial v colora nuevas
dimensiones ante las cruentas
manifestaciones de barbarie, en
diferentes partes del mundo, que
han caracterizado la segunda parte
del siglo XX vy el inicio del nuevo
milenio.

Es necesario proclamar, en el
mundo entero, que todas las perso-
nas, por el mero hecho de serlo,
tienen facultades y libertades
fundamentales, sin las cuales no se
puede vivir. El objetivo de esta
declaracién es proteger la vida,
libertad, igualdad, seguridad,
integridad y dignidad de cada per-
sona.

Aungue esta declaracion abarca
a todos los seres humanos es
necesario especificar, puntualizar y
subrayar que las personas con
discapacidad tienen derechoa que
lasociedad atienda sus necesidades
especiales, para poder tener las
mismas oportunidades que todos
los demas. Por eso la necesidad de
formularlas Normas Uniformes sobre

la Igualdad de Oportunidades para
las Personas con Discapacidad.

La ignorancia, el abandono, la
supersticion y el miedo son factores
sociales gque a lo largo de toda la
historia han aislado a las personas
con discapacidad y han retrasado
su desarrollo.

Los padres como expertos

Este ha sido un largo camino,
también, para Garé Fabila de Zaldo.
Hace mas de 30 afios, cuando le
dieron los primeros diagndsticos
sobre la discapacidad mltiple de
Eduardo, el tercero de sus hijos,
Gare, profesora universitaria y
doctora en biologia, no sabia los
cambios que ella y su familia
enfrentarian.

Al principio, como muchas
madres en susituacion, eraunamujer
sumida en la incertidumbre que
peregrinaba de un lugar a otro bus-
cando servicios adecuados para su
hijo; temerosa de gue cualquier
reclamo pudiera hacer perdera Eddy
alguna oportunidad en la escuels, la
rehabilitacién o en la atencion
médica que tanto necesitaba.

Entonces, Garé pedia todo “por
favorcito”. Garé sigue usando la pa-
labra por favor, la diferencia es que
hoy sabe que todos los nifios
y jovenes como Eddy tienen
derechos.

A medida que se informaba iba
creciendo su asertividad y su
compromiso, no sélo con su hijo
sino contodos las familias que viven
la misma situacién. Se vinculd con
otros padres y juntos crearon un
centro de servicios diferente:
Comunidad Crecer!.A.P. que eshoy
un modelo de atencion para nifios y
jovenes condiscapacidad multiple.
Un lugar célidoy profesional donde
nifiosyjovenesreciben unaatencion
muy personal para encontrar sus
capacidades; donde todos ellos
encuentran formas de expresion y
comunicacion porgue hay quienes
estdn muy pendientes de escu-
charlos vy estimularlos. Un lugar
donde todos crecen como perso-
nas.

Eddy ya no esta con Garé, murio
en 1997, pero son muchos los nifios



y jOvenes que se benefician del impulso que él le dio a
su familia para crecer.

La primera vez que Garé fue a un congreso
internacional sobre discapacidad intelectual regresé
renovada, llena de ideas nuevas y con una gran nece-
sidad de compartirlas con los padres de CONFE
(Confederacion Nacional en Favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual). Ese fue el primer paso,
después siguieron muchos congresos més vy su
vinculacioén conlaLiga Internacional de Asociaciones en
Favor de las Personas con Discapacidad Intelectual.

En 1992 —afo Internacional de la Familia— se
organizo un grupo de trabajo paraanalizar las condiciones
de las familias con hijos con discapacidad en todo el
mundo. “Ahf reconocieron
gue éramos familias con
necesidades especiales, no
s6lo porgue teniamos un hijo
condiscapacidadsino porgue
eso implicaba enormes de-
mandas para los padres vy los
hermanos”, explica Garé Fabila.

“Nos reunimos 16 papas
de diferentes partes del
mundo, la situacién era muy
desigual. Habla padres de lu-
gares como Canada, Inglaterra
o Estados Unidos gue tenian
toda clase de apoyos; otros
que veniamos de paises
donde apenas se estaban
logrando establecer progra-
mas de accion y algunos més
Que parecian venir, no de un
pals lejano sino de dos siglos
atras, como un padre africano
gue nos contaba experiencias
durisimas: si €l salia con suhijo
condiscapacidad alacalleen
la aldea donde vivian, se
exponia a que los escupieran, apedrearan o les tiraran
palos, ademas de recibir insultos y acusaciones de que
¢l era un ser endemoniado.

“Las diferencias eran abismales, pero trabajamos jun-
tos durante dos afios y publicamos un libro como
resultado de las experiencias compartidas. Este trabajo
se presentd en un congreso en Nueva Delhi.

“Ahl conocf a Bengt Lindgvist quien me invitd a
formar parte del panel de expertos en Discapacidad
para la Organizacion de Naciones Unidas, un grupo de
trabajo integrado por cinco mujeres y cinco hombres de

distintos paises, que representan a las organizaciones
no gubernamentales (ONGs) de personas con
discapacidad mas grandes del mundo: Disabled People
International, Rehabilitation International, World Blind
Union, World Federation of the Deaf. World Federation
of Psychiatric Users e Inclusion Intemational”.

Esta Ultima tiene dos representantes que son papas:
Victor Wahlstrom, de Suecia y Garé Fabila, de México.
El grupo habia empezado a trabajar en lo que serian las
Normas Uniformes desde 1993, Garé llegd en 1994 para
continuar con el trabajo.

Una de las caracteristicas mas innovadoras de esta
labor era que, por primera vez después de muchos
documentos elaborados por la Organizacién de
Naciones Unidas (ONU), de
haber proclamado en 1981 el
Ao Internacional de las Per-
sonas con Discapacidad, vy la
Década de la Discapacidad
del 82 al 92, se cuestionaba
por qué los avances que
habfan sido espectaculares
en algunos paises, en otros
no habian tenido el eco es-
perado.

Serequeria un documento
que propusiera programas
bésicos de atencion, Utiles y
viables en todo el mundo. Era
necesario el compromiso de
todos los Estados miembro
de la ONU, pero se requeria
también la participacion de
las ONGs involucradas en este
campo vy de las asociaciones
de personas con disca-
pacidad.

Al nombrar a Gare Fabila
miembro del Panel de Exper-
tos en Discapacidad de la
ONU, se estaba reconociendo, explicitamente, que el
conocimiento y experiencia de los padres tienen un
valor muy importante parala formulacién de las politicas
y los programas de trabajo en este campo. Por primera
vez se le dio categoria de expertos a los verdaderos
protagonistas de esta lucha: las personas con
discapacidad y sus familias.

Las Normas Uniformes no tienen carécter de obliga-
toriedad para los Estados miembro de las Naciones
Unidas, pero no son sélo la expresion de buenos
deseos, representan un compromiso moral y politico
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de adoptar medidas de igualdad
de oportunidades para los paises
que han firmado el documento.

Se sefialan en él importantes
responsabilidades de accién vy
cooperacion. Las Normas constitu-
yen un instrumento de accién para
las personas con discapacidady sus
organizaciones, pues sientan las
bases para la cooperacion técnicay
encondmica entre los Estados, las
Naciones Unidas y otras organi-
zaciones internacionales.

Elprogramadetrabajodeestegrupo
de expertos consiste en una serie de
estrategias para promover, instrumentar
ydarseguimientoaeste documento, de
manera gue los Estados vy las organi-
zaciones no gubemamentales de per-
sonas con discapacidad, de todo el
mundo, usen estas Normas Uniformes
como guia para el desarollo de una
vision comuny para buscar gue tengan
unefecto multiplicadoren cada uno de
sus palses.

Normas Uniformes

EnMexico, las Normas Uniformes
fortalecieron laestructurayredaccion
del Programa Nacional para el
Bienestar v la Incorporacion al
Desarrollo de las Personas con
Discapacidad, sin embargo, para
gue las Normas sean una realidad en
nuestro pais falta un largo camino. Lo
saben los miles de padres que no
encuentran servicios para sus hijos;
las personas con dicapacidad que
no hallan oportunidades deempleo;
las personas que, por usar silla de
ruedas, no tienen acceso a lugares
publicos; las personas con discapa-
cidad multiple vy sus familias, en fin,
todos los que viven diariamente
situaciones de radical inequidad.

Para hacer realidad este esfuerzo
tenemos que participar todos. El
documento de Naciones Unidas es
un instrumento para afirmar nuestros
derechos, a nosotros nos corres-
ponde ejercerlos.

-Adoptar medidas para que la sociedad tome mayor
conciencia de las personas con discapacidad, sus
derechos, necesidades, posibilidadesy contribuciones.

-Asegurar la prestacion de atencion médica v la
rehabilitacion eficaz a las personas con discapacidad,
asfcomoservicios deapoyo, equipoyrecursosauxiliares,
para que logren alcanzary mantener un nivel dptimo de
autonomia en la vida cotidiana.

-Establecer programas de accion para gue el entorno
fisico sea accesible y para garantizar el acceso a la
informacion y la comunicacion.

-Reconocer el principio de igualdad de
oportunidaddes de educacion en los niveles primario,
secundario y superior para los nifios, jovenes y adultos
con discapacidad, en entornos integrados.

-Establecer condiciones para gque, tanto en las zonas
rurales como en las urbanas, existan igualdad de
oportunidades para obtener un empleo productivo y
remunerado en el mercado de trabajo.

-Promover la plena participacion de las personas
con discapacidad en la vida en familia y velar porque la

legislacion noestablezca discriminacionesen loreferente
a relaciones sexuales, matrimonio y procreacion.

-Velar porgue las personas con discapacidad se
integren y puedan participar de la vida en familia, en las
actividades culturales, recreativasy deportivas, asi como
en lavidareligiosa de sus comunidades en condiciones
de igualdad.

-Asumir la responsabilidad de difundir informacion
y apoyar la investigacion acerca de las condiciones de
vida de las personas con discapacidad y fomentar la
investigacion sobre los obstaculos que afectan su vida.

-Promover gue las cuestiones relativas a la
discapacidad se incluyan en todas las actividades
normativas y de planificacién.

-Dar bases juridicas que sustenten estas acciones vy
asumir la responsabilidad financiera de los programas.

-Reconocerel papel consultivo de las organizaciones
de personas con discapacidad®

Fotografias: Lourdes Grobet

La version completa de las Normas Uniformes fue publicada por
la Direccion de Equidad v Desarrollo Social de la Secretaria de
Desarrollo Social, de la Ciudad de Mexico.







¢QUE ES UN SINDROME?

n sindrome es un conjunto de signos y

sintomas que se presentan juntos Yy

caracterizan un trastorno. Existen mas

de 5000 identificados, algunos de ellos

se presentan solo en 0.005% de los

nifios nacidos vivos. Sin embargo, para

el padre de cada uno de esos nifios ese es su 100% y el
sindrome puede ser un dramético rompecabezas.

Cuando se trata de un sindrome de baja incidencia

la deteccidn suele ser azarosa y dificil, tanto que los

padres pueden decidir no seguir buscando un
diagnosticoy empezar a tratar cada uno de los sintomas
por separado. Sin embargo, es fundamental que estos
sean detectados tempranamente para poder actuar a
tiempo, por eso es esencial que los padres y los
profesionales dispongan de informacion suficiente al
respecto.

Hemos dedicado este suplemento a las cuatro
condiciones genéticas sobre las que hemos recibido
més consultas en nuestro Centro de Informacion.

5P menos (5P-) es el término
usado por los genetistas para
describir la porcién del cromosoma
nUmero cinco que falta en las per-
sonas con Cri du Chat.

La taza de nacimientos de nifios
con este sindrome es de una en
cada 50,000 nacimientos vy se
presenta con mayor frecuencia en-
tre las nifias que en los nifcs. Este
sindrome fue identificado por
primeravez en 1963 por J. Lejeuney
sus asociados. Tiempo después fue
confirmado por numerosos
investigadores.

Causas

Delecion (desaparicion) de un
fragmento del cromosoma cinco. El
tamano del fragmento faltante puede
variar, pero eso no afecta las carac-
teristicas de la persona.

La delecién no aparece en
mosaico, lo que significa que todos
los nifios tienen el mismo grado de
limitaciones. Sélo en el 20% de los
€asos se observa una traslocacion del
quinto cromosoma en uno de los
padres, generalmente, en la mama.

Diagnéstico

Los nifios con 5P menos, también
llamado Cri duChat, se caracterizan,
al nacimiento, por ser bebés de
bajo peso vy tener un llanto muy
agudo. Este es el primer dato que
suele llevar al diagndstico. El llanto
de los nifios con este sindrome
presenta los mismos registros
acusticos que el de los gatos y es
causado por una hipoplastia de la
laringe que puede detectarse a tra-
vés de una laringoscopia.

Ciertas caracterfsticas fisicas son
muy significativas desde el naci-
miento: microcefalia, aumento
anormal del espacio entre los 0jos,

estrabismo, nariz ancha y aplanada,
orejas chiquitas con implantacion
baja, conductos auditivos estrechos
y anomalias en los pliegues de la
mano, completan una serie de
caracteristicas que conduciran al
diagndstico, mismo que debe ser
confirmado a través de un andlisis
cromosémico.

Condiciones asociadas

Atrofia cerebral, hidrocefalia y
malformaciéndelos pies. Casitodos
los nifios con 5p- tienen un tono
muscular pobre cuando son bebés.
Otras caracteristicas incluyen
dificultades para la alimentacion,
retraso psicomotor, hiperactividad,
escoliosis vy un grado significativo
dediscapacidad intelectual. Lamala
implantacién de los dientes y caries
son frecuentes.

Aunque la mayoria de las perso-
nas con 5p- tienen una esperanza
devidanormal, algunos nifios nacen,
ademas, con serios defectos orga-
nicos y otras condiciones clinicas
que implican riesgos para su vida.

La mayoria de los nifios con
Sp- tienen dificultades en el area
del lenguaje. Algunos pueden



expresarse con frases cortas, otros usan algunas palabras
basicas, gestos o lenguaje manual.

Los bebés que nacen con este raro defecto genético
requeriran, generalmente, mucho apoyo de parte de los
padres y un equipo de profesionales de la medicing, la
terapia y la educacion para ayudarlos a alcanzar su
maximo potencial.

Hace afos era comun ubicar a los nifios con 5p- en
instituciones junto con otros nifios con discapacidad
intelectual severa. Durante la década de los ochentas la
investigacion puso de manifiesto que cuando los nifios

El sindrome fue descrito, en 1841, por un médico
ingles de apellido West, como una de las formas mas
severas de trastorno convulsivo.

Esta forma de epilepsia es més frecuente entre los
nifios que las nifias con una proporcién de dosa unay
se presenta desde el primer mes de nacido
extendiéndose hasta cerca de los dos afos de edad. La
etapa critica es, generalmente, a los seis meses.

Las claves para el control del sindrome de West son
un diagndstico y tratamiento tempranos. Sin embarso,
el diagndstico es dificil ya que el tipo de espasmos de
los chiquitos se confunden, generalmente, con proble-
mas gastricos (reflujo o cdlicos) y reflejo de Moro.

Aunque la fuerza de la crisis es distinta en cada
pequeno los espasmos son muy parecidos, por lo que
esnecesario poner muchaatenciénal tipo de convulsion
del bebé. Generalmente, se presentan cuando se van a
dormir y son més frecuentes al despertar.

Las crisis, que pueden comenzar con uno o dos
espasmos en el transcurso de una semana, llegan a
presentarse hasta 12 veces con pocos segundos de
diferencia. Son contracciones breves y simétricas. El
bebé flexionard la cabeza y el tronco llevando sus
piemitas hacia dentro y los brazos hacia afuera. Otra
forma de convulsién incluye la desviacién de la cabeza
echando los globos oculares hacia atrés.

Elsindrome de Rett fue descubierto, por primeravez, en
1966 por el pediatra austriaco Andreas Rett quien lo
describié como un trastomno neurolégico que afecta el
desarrollo y se presenta en una de cada 10 a 15,000
nifias.

eran criados en su entorno familiar, donde se bene-
ficiaban de programas de intervencién temprana, tenian
notables progresos que excedian, en mucho, las
expectativas de los médicos gue habian hecho los
diagnosticos iniciales.

Tanto los nifios como los adultos con este sindrome
son, generalmente, amistososy disfrutan de lainteraccion
social. Con una educacion temprana y consistente, y la
adecuada terapia fisica y de lenguaje, los nifios con
sindrome 5p- alcanzan su potencial y pueden tener una
vida plena vy significativa.

En menor nimero de casos las crisis se describen
como cabeceos: contracciones bruscas de la cabeza.
A veces el bebé tendra sacudidas breves (mioclonias)
en los miembros superiores, con un patrén de
desplazamiento. Este tipo de convulsiéon es la que se
confunde con el reflejo de Moro.

En ocasiones la crisis es acompafiada por gritos,
palidez facial, labios azulados (cianosis peribucal),
llanto orisa. Larisa también es un foco rojo para detectar
este sindrome puesto que los chicos con West pierden
O nunca adquieren la funcién de sonreir vy se les ve
tristes.

Para el diagnostico es imprescindible hacer dos
electroencefalogramas (EEG), con el nifo despierto
y dormido. Otros estudios incluyen placas simples del
cranec (TAC) para detectar malformaciones;
exploraciones neurolégicas para confirmar el retraso
psicomotor y lesiones como hemiparesia (parélisis
parcial) y microcefalia (crdneo pequefio), asi como
estudios de laboratorio para determinar la cantidad de
antiepilépticos que se suministraran al nifio.

Siempre que el médico recete antiepilépticos es
importante preguntar sobre los efectos secundarios
que provocan. Los nifios con sindrome de West tienen,
ademas, discapacidad intelectual en distintos grados,
por lo que hay que estimularios mucho.

Causas

Recientemente se descubrid que el sindrome tiene
su causa en la alteracion de la proteina MeCP2 que se
encuentra en uno de los cromosomas X (Xg28).

El diagndstico del sindrome de Rett es dificil puesto




que puede confundirse con autismo, sindrome de
Angelman o pardlisis cerebral. Esto se debe a que las
nifas con Rett tienen un desarrollo normal hasta los
cinco o seis meses de edad. Desde entonces y hasta los
tres aflos comienzan a mostrar los sintomas especificos
del trastorno.

Su créneo deja de crecer por lo que hay que estar
muy atentos a las medidas del perimetro cefélico; las
habilidades ya adquiridas en las &reas motoras y de
comunicaciéonse pierden pocoapoco; unacaracteristica
gue destaca en todas las nifias con este sindrome es la
pérdida del uso voluntario de sus manos (apraxia).

Las nifias comenzardn a reproducir movimientos
repetitivos con ellas (esterectipias) como si exprimie-
ran, lavaran o palmotearan.

Aungue hay una pérdida de la capacidad de marcha
(apraxia). Las nifias pueden mantenerse en pie si cuentan
con una amplia base de sustento. Es importante que
todas las chicas asistan a terapia fisica para favorecer su
movilidad y prevenir alteraciones musculo-esqueléti-
cas: pieequinovaro; escoliosisy contracturas articulares.

Diagnostico

Como mencionamos anteriormente, el diagndstico
del sindrome de Rett es dificil ya que las bebes tienen
undesarrollo normal ensu etapa prenatal y perinatal. Los
sintomas del sindrome de Rett se muestran hasta los
cinco o seis meses de edad. En ocasiones hasta los 12
618 meses. Poreso, los médicos se apoyaran muchisimo
en la informacién que den los padres.

Si existen dudas en la cronologia del desarrollo, es
de gran utilidad revisar las fotografias del aloum familiar.
Debido a que aln no existen pruebas de laboratoric
para confirmar el diagndstico, enalgunos casos larevision
médica periddica debe continuar durante varios meses
ya gue la evolucion del sindrome tiene cuatro etapas
concaracteristicas clinicas distintas. Lamediciénygréfica

El sindrome de Williams (SW) fue detectado por
primera vez por el cardidlogo britadnico J.C.P. Williams,
en 1961. Es una condicidn genética poco frecuente,
que se estima se presenta en uno de cada 20,000
nacimientos vy afecta por igual a hombres y mujeres.

Causas
Este trastorno es producido por la pérdida de una
minuscula porcidn de unc de los cromosomas que

del perimetro cefélico es esencial. Las nifias pueden
presentar epilepsia y alteraciones en la respiracion y el
suefio. La mayoria tiene inestabilidad y/o temblor del
tronco (ataxia), especialmente, cuando estan irritables.

Aungue las nifias nunca recuperan el lenguaje, todas
inician un proceso de comunicacion utilizando lamirada.
Si los ojos son las ventanas del alma, los padres que
tienen hijas con este sindrome aseguran que es en la
mirada de sus nifias donde encuentran la fortaleza para
seguir adelante hacia las metas que se habfan trazado.
Sélo tendrdn que tomar una ruta distinta.

forman el par siete. El fragmento perdido ha sufrido una
delecién que contiene aproximadamente 15 genes. No
se han identificado todos pero se sabe que uno de
ellos es el gene de la elastina, una proteina que aporta
resistencia y elasticidad a muchos érganos vy tejidos,
especialmente a las paredes de las venas Y arterias,
pulmones, intestinos y piel.

La mayoria de los nifios con sindrome de Williams
tienen rasgos muy caracteristicos: tendencia a ser



pequefos y de esqueleto fino, la forma de su cara es de
flecha: frente ancha y barba pequenay puntiaguda. Los
0jos estdn separados y con una hinchazdn alrededor.
Con frecuencia tienen un patrén estrellado en el iris. Su
nariz es peqguefia y respingada, con el puente nasal
hundido, el labio superior es excesivamente largo, la
boca es anchay los labios gruesos. Estos rasgos, gue les
dan una apariencia que recuerda a los duendes, se
hacen maés evidentes con la edad.

Los nifos con sindrome de Williams tienen retraso en
el desarrollo psicomotor, comienzan a caminar cerca
de los dos anos y suelen tener una discapacidad
intelectual leve o moderada.

Generalmente son nifios extremadamente amistosos
que se relacionan facilmente, especialmente con los
adultos.

Su desarrollo del lenguaje es notable y con una rica
expresion verbal, lo que a veces llega a crear falsas
expectativas respecto a sus capacidades generales. Se
habla de que su desarrollo intelectual tiene picos y
valles, esto es, aunque el uso del lenguaje pueda ser
superior, suelen tener grandes dificultades en las areas
espacial y matematica. Tienen una extraordinaria
habilidad musical, visual y auditiva, asi como una gran
sensibilidad a las emociones de las personas que los
rodean.

Por otra parte, suelen ser ansiosos y manifiestan una
falta general de miedo a las personas vy situaciones de
peligro, por lo que requieren una educacién muy
consistente.

Diagnéstico

El primer signo de alerta es un retraso en el desarrollo
psicomotor del bebé, debido al tono muscular bajo.
Esto, aunado a las caracteristicas peculiares de su rostro
y a la presencia de problemas circulatorios, es lo que
hace que el pediatra o el cardidlogo los derive con un
genetista.

Condiciones asociadas

Problemas cardiacos y arteriales. La mayoria de las
personas con SW presentan problemas cardiovasculares.
Lo mas frecuente es un estrechamiento de la arteria aorta
conocido como estenosis adrtica supravalvular, o bien

estrechamiento de Ias arterias pulmonares. La gravedad
de este defecto es muy variable: desde un ligero soplo
hasta casos graves gue requieren cirugfa. Debido a este
riesgoy a la posibilidad de que desarrollen alta presion
sanguinea necesitan ser revisados por un cardiélogo
periddicamente.

Hipotonia muscular. Una de las caracteristicas al
nacimiento de los chicos con SW es un tono muscular
bajo. La terapia fisica puede ayudarlos mucho a mejorar
el tono v la fortaleza de sus musculos

Hipercalcemia. Muchos nifios con SW presentan
altos niveles de calcio en la sangre. Esto puede causar
irritacion y coélicos que, generalmente, se corrigen du-
rante la nifiez.

Hernia. Principalmente umbilical o inguinal, son mas
frecuentes en las personas con SW que en la poblacién
general.

Hiperacusia. Los chicos con SW presentan, a veces,
excesiva sensibilidad auditiva. Ciertas frecuencias o
niveles de sonido pueden, incluso, provocarles dolor. ¢

Este material es una produccion de Arard@ Réw‘sta para Padres con Necesidades Es;;ec:'a#es. Foto de portada: Lourdes Grobet.
Agradecemos a la Dra. Graciela Olmos, al Dr. Angel Olmos, a la Ing. Josefina Davila, a la Lic. Guadalupe Heméndez y a la Sra. Beatriz
Martinez Garcia la asesoria que nos brindaron para la realizacion de este documento.
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Con la camiseta bien puesta

Proxima a cumplir su primer década de vida, la Casa de la Amistad de los Nifios con Cancer, .A.P.,
es considerada una institucion modelo. Entre las cualidades que le han valido
ese calificativo estan sus Voluntarias.
Yoko Rosa A. de Tanaka, Coordinadora del Voluntariado, nos cuenta el camino recorrido para llegar a
la posicion que ocupan y nos devela la forma como han tejido la red firme que sustenta sus logros.

Cuando Rosita Tanaka recuerda los primeros dias de
trabajo sonriey afirma: “estdbamos muy verdes. Todo lo
hemos hecho pocoapoco. Noshemos ido preparando
y en el camino hemos visto que las instituciones de
cualquier indole deben organizarse v trabajar como si
fueran empresas. La organizacion es basica para
conseguir resultados exitosos”.

Cinco puntos concentran las recomendaciones
medulares para organizar los esfuerzos de quienes
trabajan en una institucion: Misidn clara y definida, un
Patronato activoy dispuestoal cambio, Metasy objetivos
alcanzables, Autoevaluacion y congruencia, Finanzas
limpias, cristalinas.

;Qué papel tiene el Voluntariado dentro de esta
forma de trabajo? “Uno muy importante. No obstante
—responde laactual Coordinadora de las Voluntarias—
es imposible que funcione solo. Requiere de los esfuer-
z0os del Patronato y del Staff (empleados remunerados
econdmicamente). Es el trabajo en equipo lo gue hace
gue esta institucion, y cualquiera, funcione bien”.

Traje a la medida

Aproximadamente un 70% de los casos de cancer
infantil son curables, especificamente, la leucemia,
siempre y cuando se detecte a tiempo vy el paciente se
sujete a un tratamiento estrictoy prolongado. En nuestro
pais, la situacion econdmica de la mayoria de los nifios
gue lo padece es precaria. S6lo un 10% cuenta con un
sitio adecuado donde hospedarse durante el tiempo
que dura el tratamiento, mientras el resto duerme en
estaciones del metro, terminales de autobuses o en los
pasillos de los hospitales, sin alimentacion apropiada ni
higiene.

Casa de la Amistad cuenta con un albergue con 50
cuartos dobles con bafio privado donde se hospedan
nifios desde recién nacidos hasta los 18 afios de edad,
acompafiados por un adulto, que llegan a la Ciudad de
México desde el interior de la Republica.

Casa de la Amistad ofrece a los nifios alimentacion
nutritiva, transportacion diariaa los hospitales pararecibir
su tratamiento, terapia psicoldgicay ocupacional, ropa,
asistencia educativa y actividades recreativas.

En 1991, cuando el albergue comenzd a prestar
servicios, el equipo de Voluntarias estaba formado por
15 personas. Hoy, Casa de la Amistad cuenta con 144
mujeres gue contriouyen decididamente consuesfuerzo
para alcanzar los objetivos de la institucion.

“Eltema del Voluntariado es muy delicado—expone
su Coordinadora—, porgue no todas 1as personas que
ofrecen su trabajo tienen una idea clara del servicio
altruista. Muchas vienen con la idea de salir en la foto,
sacar provecho de su posicion en la institucion o para
hacer proselitismo en favor de causas ajenas a las
nuestras”.

Para asegurarse de contar con los mejores elementos
y conservar su entusiasmoy entrega, Casa de la Amistad
disefid un traje a la medida para la atencién de su




Voluntarias, con el propdsito de fomentar en ellas un
compromiso auténtico. Dos fueron las tareas
fundamentales: involucrarlas y motivarlas.

El proceso inicia con la seleccién de quienes
manifiestan su deseo de ayudar en la institucion. Las
aspirantes llenan una solicitud y luego se entrevistan con
la Coordinadora del Voluntariado. En esa charla expo-
nen sus motivos, responden a preguntas gue permitan
conocer su perfil y se enteran de la mision de Casa de la
Amistad. Luego, Rosita les habla de las diferentes dreas
donde pueden colaborar. “Algunas personas me dicen
queno quierentratar directamente con los nifios porgue
el contacto cercano les afecta emocionalmente, pero
hay muchos comités desde los cuales pueden trabajar
por los chicos.

“El chiste es que la aspirante elija una actividad que
le atraigay que Casade la Amistad realmente se beneficie
con su labor. No hay nada peor para una institucion que
no saber donde poner a una Voluntaria. Si la organiza-
cién esté consciente de todo lo que tiene y de o que
necesita, podrd aprovechar mejor el trabajo. Las
Voluntarias, por su parte, irdn comprometiéndose en la
medida que vean los resultados de su esfuerzo. De otra
forma, su trabajo, lejos de ayudar, dafia a la institucion”.

La importancia del contacto

Unavez que la Voluntaria ha elegido una actividad es
presentada con la titular del comité respectivo, quien le
explicard detenidamente las politicas de su érea. A
partirde este momento, el trabajo de lanueva Voluntaria
recibe un seguimiento puntual que permite saber si se
siente a gusto con su trabajo o si desea probar en otro
comité.

“Esto es muy importante, porque sélo cuando ella
esté contenta se sentird integrada”. Casa de la Amistad

ha dispuesto una serie de herramientas para apoyar su
trabajo. La comunicacion es una de ellas. A través de
Perfiles, una publicacién especialmente dirigida a las
Voluntarias, se divulgan testimonios de los nifios
albergados y se ftratan temas relacionados con el
desarrollo humano.

Por otra parte, se realizan juntas mensuales que se
aprovechan para conocer a todas las personas que
trabajan para la institucion, asi como el trabajo de los
diferentes comités.

Adicionalmente, Casa de la Amistad organizatalleres
y conferencias encaminados a preparar mejor a las
Voluntarias a través de la difusion y discusion de temas
relacionados con el crecimiento personal. De la mano
con esta preparacion, la institucion fomenta la
convivencia mediante dos reuniones anuales que faciliten
la integracion del Voluntariado.

Nada de esto sustituye el contacto personal con
cada una de las Voluntarias, que permite conocer sus
inquietudes, alimentar su interés, aprovechar sus
sugerencias y reiterarles la conviccion profunda de Casa
de la Amistad respecto de la valia de su trabajo.

Toma y daca

La claridad sobre los cbjetivos de la institucidn
permite a Casa de la Amistad tener una lista muy puntual
de lo que espera recibir con el trabajo voluntario:
responsabilidad, cumplimiento, disciplina y compro-
miso. Del mismo modo, estdn seguras de lo gue las
Voluntarias recibenacambio: lasatisfaccion de colaborar
con un proposito noble, amor, capacidad para afrontar
retos, crecimiento personal, aprendizajes que no se
dan en las escuelas, ensefianzas provenientes de los
mismos albergados; cosas, en fin, que no pueden
expresarse con palabras.

Con casi una década de trabajo constante con las
Voluntarias, Rosita sabe que cuando el rio suena agua
lleva. “Cuando personas de otras instituciones me
comentan que sus voluntarias llegan muy entusiasmadas
y luego se desilusionan, les sugiero que tomen eso
como un indicador de que algo anda mal en su
organizacion. Lesrecomiendo hacer unaautoevaluacion
para descubrir en qué estan fallando”. La sugerencia
viene de alguien que ha aprendido sobre la marcha,
que ha tenido que prepararse dia con dia y que ha
cosechado buenos frutos gracias al trabajo en equipo.
Es decir, sabe de qué habla. ®

Fotografias: Vercnica Macias
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Jean
Vanier

De la generosidad a la comunion

FRANCISCO
PRIETO

Jean Vanier, fundador de las comunidades El Arca vino a México para mover nuestros corazones
v nuestras mentes. Este hombre —oficial de la marina canadiense y filosofo— que encontro el sentido
de la vida en la convivencia con los mas necesitados, vino a hablar sobre el compromiso fundamental
de reconstruir la comunidad y avivar en el mundo el espiritu de justicia y caridad.

Jean Vanier, autor de Cada persona es una historia sagrada, es consciente
de vivir en un mundo centrado en el poder, en las riquezas, dominado por
los prejuicios, donde nadie se detiene a ver al otro a los 0jos, a escucharlo.

Por eso mismo, el fundador de El Arca vive comprometido con la
restauracion de la comunidad. El entrelazamiento de existencias que nos
revelan nuestras propias discapacidades v la necesidad fundamental del
acogimiento porgue sélo el otro nos revela a nosotros mismos. Por eso las
comunidades de El Arca son un semillero, unsigno hacia la construccién de
un mundo a la altura de las aspiraciones nucleares del ser humano. “Porque
un mundo donde impera el individualismo —dice Vanier— es un mundo
virtual que ignora el rostro del otro.

“la vida se llena de sentido cuando el otro invade nuestro ser y nos
impregna de todo lo gue éramos incapaces de captar, aguello a lo que,
por nosotros mismos, no podiamos acceder”.

Laaventura de El Arca comenzden 1963 cuando un sacerdote dominico,
el padre Thomas Philippe, invitd a Jean Vanier a que lo visitara en Trosly-
Breuil, un pueblito cercano a Paris.

Se tratabba de conocer a sus nuevos amigos, [Personas con una
discapacidad mental que vivian en una residencia. “Fui —cuenta Vanier—
y encontré con una cierta molestia, con miedo, a aquellos seres humanos
débiles vy fragiles heridos por un accidente o una enfermedad v, sin duda,
aun mas por el menosprecio y el rechazo.

“Cada una de aquellas criaturas estaba hambrienta de amistad y de
afecto; cada una, sucesivamente, se me acerco preguntando desde la
palabra o la mirada: ;me amas?, ;quieres ser amigo mio?”.

A partir de entonces la vida de Jean Vanier conoceria un cambio radical.
Descubrid sus miedos, sus prejuicios y por ese llamado misterioso que es
para los cristianos la Gracia, inicid, en la vida de comunidad, la transfor-
macion de si mismo.

Descubrid gue la comunién es muy diferente de la generosidad. Esta



ultima consiste en tirar semillas de bondad: hacer el
bienalosdemas, ejercervirtudes heroicas, desprenderse
del dinero, entregarse a los otros. El generoso es fuerte,
tiene poder, no es vulnerable. Tiene una misién que
realizar. En la comunién uno se vuelve vulnerable, uno
toca y se deja tocar por el otro, hay una reciprocidad
que pasa por la mirada y por la caricia.

Para quienes viven en El Arca las personas con
discapacidad son muy bellas, tienen el derecho de
hacer una vida comunitaria, insertarse en un barrio... en
cualquier lugar. Es necesario que los vecinos los vean,
convivan con ellos, es importante hacer significativa su
presencia.

Vivir en comunidad muestra lo mucho que puede
hacerse cuando estamos juntos. Lo grave hoy es que las
comunidades naturales van desapareciendoy con ella,
todo lo bello que proviene de la comunidad primera: la
de un hombre y una mujer, sus hijos... la familia.

Para Vanier la comunidad “es donde el débil y el
fuerte pueden crecer juntos, donde se complementan
Y pueden amarse, donde no es necesario tener la razon.
Es donde crecemos desde la diferencia.

“Lacomunidad nos hace descubrir el misteriogozoso
del perddn porgue exige escuchar, y el que se sabe
escuchado confia”.

He aqui algo que ha obsesionado, y con razdn, a
Jean Vanier quien alli por 1994 observd que el 40% de
la poblacién de Parfs vive sola.

“Todas esas personas—escribid entonces— parecen
obligadas a protegerse. A defenderse de todas las
fuerzas hostiles que existen en una sociedad. {Cuantos
muros interiores hemos construido para defendernos
de los demas sencillamente porque cuando éramos
nifios alguien hirié nuestra sensibilidad!”

Aristoteles, —recuerda Jean Vanier— “ha escrito
gue cuando un ser no se siente amado, necesita que se
le admire. Esa es la raiz de la necesidad de poder. Y
cudntas veces, quienes ejercen el poder y pasan por
encima de los demés, no arrastran una carencia radical
de amor. El fracaso de no haber podido encontrar la
comprensionyelamor debido aun padre ausente ouna
madre posesiva. A un medio familiar, cerrado al exte-
rior, por falta de confianza.

“Yovivo —dice Vanier— con un grupo de personas,
hombres y mujeres, que no hablan con palabras, pero
lo hacen con sus 0jos, con su cuerpo, con sus lagrimas
y, algunas veces, con su violencia.

“Hay que aprender a escucharlas. Son personas muy
frgiles y he aprendido mucho de ellas. El gran grito de
esas personas, su gran interrogante es saber si son
amadas, si tienen un lugar. Y la pregunta que uno tiene
Que hacerse es si lasamamos, si vemos en ellas a alguien
gue nos puede cambiar, alguien que puede conducir-
nos al corazon del Evangelio”.

Amar y ser amado

Jean Vanier sostiene que “es imposible amar sino se
ha recibido amor, pues sélo el amor aporta la dichay la
paz. El gran peligro del mundo en que vivimos es el
desierto delamoren el seno de las familias, la ruptura de
los vinculos familiares y, por ello, la desestructuracién
de los jévenes.

“El porvenir politico y social de nuestra época —es-
crioe Vanier— jparece tan dificill Cada vez hay mas
Jovenes en paro. Y, al mismo tiempo, los jévenes tienen
demasiadas oportunidades de eleccién. A veces lo
duieren todo e inmediatamente. Sin esperar, sin ningun
esfuerzo”,




Elegires morirunpoco, es renunciaraotras realidades.
Por eso les cuesta trabajo establecerse. Estan en un
mundo de continuos cambios; todo parece provi-
sional, todo puede cambiar. La television muestra
siempre nuevas actitudes; se producen sin cesar nuevas
técnicas e inventos. (Qué es lo permanente? Muchos
jévenes intentan vivir el momento presente, la experien-
cia fuerte del hoy. {Coémo ayudarlos entonces a tener
suficiente confianza en ellos mismos para tomar las
decisiones, aceptando los lutos necesarios, y orientar-
los hacia un camino de paz y de comunién, con todas
las luchas que esto pueda implicar? ; Cémo ayudarlos a
vivir una esperanza?

Segun Vanier, “sélo en la medida en que se
multipliguen las pequefias comunidades, las iniciativas
particulares, las que exigen el dialogo, las que no son
posibles sin él; el mundo podré transformarse, de ahi la
importancia de El Arca como simbolo.

“El Arca es una comunidad distinta de las
comunidades religiosas —explica Vanier—. No somos
una institucion profesional basada en la competitivi-
dad; nos parecemos més a un gran familia fundamentada
en un espiritu comun. No se trata —dice— de anunciar
una ley, sino de crear situaciones donde todo el mundo
sea acogido. Se trata de actuar, de trabajar desde la
caridad”.

La experiencia de quienes sonacogidos enel El Arca
es de trénsito: de un deseo de muerte a un deseo de
vida. “Lo que provoca la transformacion —afirma
Vanier— es descubrir que se es amado. Eso cambia
todo porgue amar no es hacer cosas para la gente es,

sobre todo, revelar algo a alguien, revelar que el otro es
bello, precioso, importante, que estd, en suma, lleno de
valores. Y eso es de lo que han carecido las personas
con discapacidad”.

Antonio y Moisés

Antes de llegar a El Arca, Antonic pasé 16 anosenun
hospital. No hablaba, no podia usar sus piernas Yy
necesitaba oxigeno suplementario. “La experienciaenEl
Arca no provocd un cambio slbito —asegura Vanier—,
pero Antonio se transformé cuando cald en €l la
confianza que generd lavida confiada de lacomunidad,
el saberse escuchado, mirado, el haber sentido que
habia un lugar para €l, que era necesario ah.

“Entonces Antonio mostré la extraordinaria belleza
que habitaba en ¢él. Aprendid a sonreir y sus 0jos
brillaban. Nos ensefi® —cuenta Jean Vanier— a
aceptarnos a nosotros mismaos. Antonio nos condujo
a otro mundo: el de la ternura, el de la escucha mutua,
uno mundo donde se aceptan las diferencias, donde
buscamos estar los unos con los otros. Amamos a
Antonio y €l nos amo a nosotros porque amar es liberar
la vida del otro pues todos vivimos aprisionados en
nuestros miedos y prejuicios.

“Moisés —recuerda Vanier— es un chiquillo que
vive en El Arca en Zimbabwe, Africa.

Un chiguillo gue encontrd la policia en las calles de
laciudad. Tal vez, el papa dejd solaa lamama de Moisés
o quiza ella, desesperada, pensara que si lo dejaba en
la calle alguien compadecido |o llevaria al hospital... No
hay que juzgar”, dice Vanier.

“Moisés, un nifo con discapacidad sentia miedo y
angustia. Aungque no pudiera verbalizar aguellos senti-
mientos. ; Qué pasa cuando una criatura sabe que no es
deseada? Es algo muy doloroso.

“Si no soy amado, no soy amable y si no soy amable
Quiere decir que soy malo, que llevo el mal dentro de
mi.

“En El Arca, Moisés encontrd la sonrisa porgue un
nifio siempre necesita que alguien le diga que esta
contento porque €l existe”.

Cuando un ser fragil siente, al fin, el acogimiento,
alguien que le dice: “eres mio”, entonces, se inicia la
transformacion, ese paso misterioso, incomprensible
para una mentalidad materialista: la transicion del deseo
de muerte al deseo de vidg; el paso a la afirmacién, sin
condiciones, de la existencia. Porque el lugar de la
herida es el lugar del encuentro®

Fotografias: Patricia Cuevas
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Para tu videoteca

ABC Discapacidad es una serie de 14 programas de television realizada por Ararti para el Instituto Latinoamericano

de Comunicacion Educativa (ILCE).

Los videos nos hablan sobre las 14 discapacidades que con mayor frecuencia aparecen entre la nifiez mexicana.
Nuestro objetivo es dar informacion cientifica objetiva, en un tono célido y alentador, que sirva a los padres,
familiares y amigos de cada nifio con necesidades especiales para entender mejor las causas, procesos de la
discapacidad y su tratamiento. Esperamos que los programas sirvan para que el televidente comprenda que por
encima de la discapacidad estd cada nifio con sus capacidades, ilusiones y logros. Queremos que contribuyan,
también, a que el publico general comprenda y desmitifique estas condiciones, en un esfuerzo mds por apoyar

la construccion de una cultura de aceptacion de la diversidad.

Para que
hazca sano

Una buena nutriciéon, una vida
$anay un compromiso con nuestra
pareja son fundamentales para
prevenir la discapacidad, aun antes
de que comience el embarazo.
Prepararse para tener un hijo es
hacerle un lugar en nuestra vida per-
sonal y familiar desde el momento
en que empezamos a desearlo: es
nombrarlo, cuidarlo, nutrirlo,
acariciarlo, imaginarloyacompafiarlo
en el itinerario de su formacion.

Cada afio nacen en México 230 mil
nifios con diversos grados de dis-
capacidad. En el 20% de los casos
ésta se podria evitar, pues es causada
por condiciones de desnutricion,
mala salud o adicciones de los padres.

Primer aho de vida
“Odisea”

Para cuando un bebé cumple
tres meses de vida, ya ha aprendido
a levantar y sostener su cabeza, ya
tomamos fotos de su primera
sonrisa, ya sigue los objetos con la
miraday reacciona cuando escucha
nuestra voz. Cuando cumple el
afio, ya estd dando sus primeros
pasos Yy ya dice mama o papa.

Durante el primer afic de vida el
bebé afina sus sentidos y coordina
actividades cada vez més complejas.
Sus conductas debben serestimuladas
vy hay que estar muy atentos a su
proceso de crecimiento para saber
cuando hay gue consultar al pediatra
porgue hay razones para sospechar
la presencia de una discapacidad.

Paralisis cerebral
“Rompecabezas”

Soraya y las gemelas Ma. Elena y
Mariana nacieron con parélisis cere-
bral. Ellas y sus familias enfrentan un
importante reto y lo comparten con
nosotros en este video.

La parélisis cerebral (PC) altera
el funcionamiento o el desarrollo
del cerebro. Los nifios que nacen
con esta condicidn no controlan
algunos o la totalidad de sus
movimientos, lo cual limita —en di-
ferentes grados— el habla, el
equilibrio, su capacidad para
caminar o el uso de sus manos.

€€ na_ de
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Algunos chicos necesitaran apoyo
para sentarse y ayuda para realizar la
mayor parte de las tareas cotidianas.
Para otros, las limitaciones y los
retos serdn menores pero todos
necesitaran estimulo v tratamiento
desde recién nacidos.

Autismo
“Dentro de mi”

Madres valerosas dan su testimo-
nio en este programa e invitan a
otros padres a ftrabajar para abrir
caminos de comunicacion para los
nifios con autismo, un sindrome del
cual se desconocen sus causas pero
se sabe que se presenta desde el
nacimiento y se manifiesta,
generalmente, en los primeros tres
afios de vida.

Elautismoafectaacuatrode cada
10 mil bebés vy es cuatro veces mas
frecuente entre los varones que en-
tre las nifias. Afecta la comunicacion
y algunos procesos intelectuales vy
emocionales. Estesindromenotiene
cura, pero la calidad de vida de las
personas con autismo puede
mejorar, considerablemente, si
reciben una atencién temprana vy
adecuada a sus necesidades.

Discapacidad Intelectual
“Yo puedo”

EnMéxico, 5% de los nifios tiene
algin grado de discapacidad
intelectual. Estos chicos tienen un
ritmo mas lento para aprender vy
requieren mas tiempo y mayor
nimero de experiencias para
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hacerlo, pero es un hecho que
pueden lograrlo cuando cuentancon
el estimulo, la atencidon y educacion
gue requieren.

En este video, muchachos de
distintas edades, sus familias vy los
profesionales que los atienden nos
cuentan sus experienciasysus logros,
nos platican sobre sus escuelas vy
sobre la manera como se divierten.

Sindrome de Down
“Soy Javier”

El sindrome de Down es una
discapacidad de origen genético
gue afecta a uno de cada 600 nifios
nacidos en México. Los bebés que
nacen con el sindrome tienen
caracterfsticas fisicas especificas vy
un grado —que puede ser varia-
ble— de discapacidad intelectual.

La historia de este video estd
narradla en primera persona: Javier
Pliego, un joven con sindrome de
Down, comparte con nosotros su
vida cotidiana, entrevista a sus
amigos Yy nos presenta a su familia.

Con ellos aprendemos que las
posibilidades de desarrollo de
quien tiene sindrome de Down
dependen del apoyo familiar y de
un ambiente estimulante de
aprendizaje.

Epilepsia

La epilepsia es una alteracion de
la energia eléctrica del cerebro que
se manifiesta mediante crisis
convulsivas. Esta condicién no es
una discapacidad pero, si las crisis
no son atendidas, puede tener
efectos discapacitantes, por eso es
importante consultar al médico.

Cuando un nifio tiene epilepsia es
importante que todas las personas
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qgue conviven con €l o sepan: sus
hermanocs, sus familiares, sus mae-
stros para que todos sepan como
actuar si se presenta una crisis. El
conocimiento de las causas de la
epilepsia contribuye a que el
publico tenga una actitud mas
racionaly déuntrato mas respetuoso
a las personas que convulsionan.

Labio paladar hendido
“Aprender a sonreir”

La boca es la puerta a nuestro
aparato digestivo vy al respiratorio,
es, también, nuestra herramienta de
comunicacién mas eficaz. Para
poder articular sonidos vy luego
palabras es necesario que los labios,
la lengua vy el paladar blando del
bebé estén completos y se muevan
en sincronia. Cuando el bebé esta
en el Utero, una alteracion puede
provocar defectos en los labios,
paladar, campanilla, lengua o
maxilares dando origen al labio
paladar hendido.

Afortunadamente, la cirugia
puede corregir esta malformaciony
los nifios que nacen con ella se
rehabilitan totalmente. Atender, a
tiempo, esta condicién puede
prevenir problemas fisicos en el nifio
pero, ademas, evita el riesgo de
desarrollar una autopercepcion
devaluada debido ala presencia de
una deformidad facial.

Sordera
“Armonia de los sentidos”

Todos los nifios requieren un
lenguaje para desarrollar sus
procesos cognitivos y comunicarse
conel mundo. El lenguaje manual es
la manera de comunicarse de




muchos sordos gue forman una gran
comunidad en México. Lo mdés
importante es que crezcan en un
ambiente donde la comunicacién
sea la prioridad.

En este programa, varios jovenes
sordos nos explican cémo llegaron
a expresarse, comunicarse e inte-
grarse a través del lenguaje manual,
la danzay la pintura.

Hipoacusia
“Audicién limitada”

El oido es un sentido basico, las
causas de pérdida auditiva son
muchas y sélo en algunos casos son
reversibles.

Las familias con nifios hipoacus-
ticos tienen un enorme reto y dan
testimonio de €l en este programa.
La adquisicion del lenguaje oral es
posible cuando existen restos
auditivos, se cuentaconlos auxiliares
adecuados Y se recibe una terapia
profesional y el apoyo consistente
de toda la familia.

Debilidad visual
“Punto de vista”

La cdmara de video es una
herramienta fundamental en este
programa ya que nos permite
comprender “cémo ven” las perso-
nas con debilidad visual, esto es,
cuando hay una importante
disminucién en la agudeza visual y/
oalteraciones en el campo visual de
ambos 0jos.

Aunque cuentan, todavia, con
un remanente visual que los separa
de las personas ciegas, esta vision
no es suficiente ya que —aun
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utilizando lentes convencionales—
la persona no puede desenvolverse
plenamente en las actividades de su
vida diaria. Especialistas en el tema
explican cémo puede apoyarse a la
persona con debilidad visual.

Ceguera
“Mirar de otra manera”

Hay muchas razones por las
cuales una persona nace o adquiere
ceguera y, también, hay muchas
maneras de enfrentar ese reto vy
convertirse en adultos productivos
e independientes.

El programa también hace
evidente la necesidad de preveniry
tratarlas enfermedades que pueden
causarlaceguera. Lamentablemente,
la desigualdad social v la falta de
servicios médicos adecuados hace
que, en muchos lugares del pais, la
gente siga perdiendo la vista por
causas que son curables.

Déficit de atenciéon
“Trastorno”

Los nifios contrastomo por déficit
de atencion (TDA) son inteligentes,
sin embargo hay algo gue interfiere
en su capacidad de atencién y
concentracion, gue mina su éxito
académico, los hace olvidadizos y
les lleva a un cambio constante de
actividad.

La mala noticia es que un nifio
con TDA serd un adolescente, un
joven, un adulto y un anciano con
TDA; la buena es gue el asunto
puede combatirse y controlarse
una vez que se detecta. Profesio-
nales y personas con TDA cuentan
su experiencia de vida con el
trastorno. Es importante escuchar-
los con atencidn
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Dislexia
“Al revés”

Ser “el burro” del salén, sentir
iImpotencia por no ser capaces de
leer y escribir son experiencias
due ano con afio viven muchos ni-
nos que enfrentan el fracaso es-
colar, la reprobacién y el rechazo
académico.

Las causas de un problema de
aprendizaje son muy variadas, pero
en este video nos centramos en
uno especifico: la dislexia, una
condicién que puede ser detec-
tada y tratada a tiempo —evitando
dafios posteriores a la autoestima
del nifio—si los maestros v los pa-
dres de familia cuentan con la
informacién necesaria

—

Ararl pone a su disposicidn
esta serie de siete videos
con un costo de
$500.00
Si le interesa adquirirla
por favor llame a nuestras
oficinas: 5605809300
y 56¢58¢32¢57 o envie
un correo electrénico a:
revista_araru@hotmail.com
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|deas para dar

Estas son ideas con efecto bumerang, es decir, cada vez que
das un regalo recibes la satisfaccion de apoyar a asociaciones
valiosas que trabajan en favor de los demas. iEs dar dos veces!

Chipi
El Centro de Habilitacion e Integracion para Invidentes, |LA.P., es una institucion especializada en la atencién de
nifios vy jovenes ciegos con discapacidad intelectual.

A comer... recetas nutritivas y divertidas es el primer libro editado por el Centro. Haciendo honor a su nombre, el
texto presenta 26 deliciosas recetas, faciles de elaborar por los chavitos que disfrutan la cocina. El recetario esta
bellamente disefiado e ilustrado. Todo envuelto en un formato muy practico para que puedas hacer batidillo sin
arruinar el libro. Roldén 13, Col. Pueblo de Axotla. México D.F. C.P. 01030. Tel. 56267e3548.

Apac

Enla Escuela de Artesy Oficios de la Asociacion Pro Personas con Parélisis Cerebral, | A.P., trabajan jovenes y adultos
con discapacidad que quieren convertirse en personas autosuficientes y productivas. Es un hecho que la meta se
cumple con la produccién del Taller de Jugueterfa donde las muriecas y los animales de trapo quieren salir de sus
estantes para convertirse en el mejor amigo de algun nifo.

Para las personas de paladar dulce, APAC hormea deliciosas galletas elaboradas con ingredientes de primera
calidad enla Panaderia de la institucion. Los chavos del Taller de Mermeladas no se quedan atrés con sus productos,
que, ademads, estan contenidos en hermosisimos frascos.

Imprescindible en cualquier cocina es el libro de recetas de las voluntarias de APAC Recetas y Secretos para
Compartir, a prueba del comensal més remilgoso. Dr. Arce 104, Col. Doctores. México D.F. C.P. 06720. Teléfono:
57-61-03-61 Fax: 55-78-45-41 e-mail: apac@inetcorp.net.mx

Casa de la Amistad

Casa de la Amistad, I.A.P., abrid sus puertas en 1991 para recibir a nifios y
jovenes de escasos recursos del interior de la Republica, que vienen a la
Ciudad de México para recibir tratamiento contra el cdncer. Ahi un familiary
el chico cuentan con servicio de hospedaje, transporte y alimentacion.
Terapias psicoldgicas, educativas y un espacio recreativo para que los
muchachos disfruten lo més posible su estancia en la capital.

Casa de la Amistad vende tarjetas para toda ocasién que son elaboradas a
partir de los dibujos de los nifios y jovenes que ahi se hospedan. Con una
estupenda calidad de impresidn son un regalo fantastico para mirary atesorar
todo el afio. Aldama 2, Col. Tepepan Xochimilco. México D.F. C.P. 16020 Tel.
56075043046 Fax. 5607503830 e-mail: cancer@casadelaamistad.org.mx
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Fundacion John Langdon Down

A través de programas educativos que propicien la integracion social, Fundacién John Langdon Down, A.C. se
dedica a promover una mejor calidad de vida para las personas con sindrome de Down.

Parte importante de la labor de Fundacién ha sido involucrar a los nifios, jévenes y adultos con sindrome de Down



en las artes plasticas. De esta experiencia han surgido maravillosas obras de arte que, con orgullo, han sido
expuestas en prestigiadas galerias de la Replblica Mexicana vy recibido el reconocimiento de artistas plasticos
locales y extranjeros.

Empieza bien el afio con una Agenda que incluye la ocbra de los muchachos de la Fundacién. También tienen a la
venta coloridos calendarios. Selva 4, Col. Insurgentes Cuicuilco. México D.F. C.P. 04530 Tel. 560668580 Fax.
56206038209 e-mail: fikdown@mail.internet.com.mx

La Casita de San Angel

La Casita de San Angel, |.A.P., es un taller que fue fundado en 1985 para dar trabajo a jévenes y adultos con dafio
neurolégico. Hay de todo para los miembros de cualquier familia: |laveros, monederos, portarretratos y articulos
para la cocina.

Entre los productos de La Casita de San Angel resaltan los corchos para recados —en diversos tamafios—y los clips
mil usos pintados en colores célidos y brillantes con disefios que hardn de la oficina de mama y papé un lugar
hermosoy eficiente. Privada de los Cedros 115-J, Col. Lomas de Tetelpan. México D.F. C.P. 01720 Tel. 55085099 74
fax. 5508503005 e-mail: casitasanangel@hotmail.com

Proadi

El Programa de Apoyo para la Discapacidad Intelectual, A.C., estd interesado en fomentar la creatividad de los nifios
con necesidades especiales a través de cursos y talleres de pintura, danza v literatura, entre otras disciplinas
artisticas.

Fruto de sumas reciente taller de pintura es el calendario Tt y vo juntos en el siglo 21. iNo tienes que hacer agujeros
en la pared! El préactico formato con el que fue disefiado permite colocar el calendario en el librero, la mesa de
noche, el estante de la cocina o el escritorio de la oficina. Av. Copilco 178 Edif. 18 Dpto. 604, Col. Copilco-
Universidad. México D.F. C.P. 04360 Tel. 56e59e74049 (marfianas) 56716202038 (tardes) e-mail:
proadi2000@hotmail.com

Alak

jQue tu Navidad esté llena de dulzura! es el deseo de
los jovenes con discapacidad intelectual que trabajan
en Panalak, la panaderia que dirige Alak, A.C.

Para losamigos, los familiares, los compafieros de trabajo
o las empresas gque quieren consentir a clientes y
proveedores, los chavos de Panalak han elaborado
deliciosas galletas a base de mantequilla, chocolate,
nuez, almendras y mermelada casera.

Empaquetadas en charolas o en bellos canastos de
mimbre o tule —que también tejen los muchachos—,
este regalo cumple los antojos de la vista y el paladar.
Comercio 39, Col. Escanddn. México D.F. C.P. 11800 Tel.
59e77053e77 Fax. 52077059020

Fundacién Tarahumara

La Fundacion Tarahumara “José A. Llaguno” canaliza apoyos a las personas que se dedican a la ayuda comunitaria
en lasierra de Chihuahua. Trabajan en escuelas, forman educadores locales, distribuyen alimentos y leche en polvo
para los nifios menores de seis afios y cooperan con los servicios de salud que prestan hospitales y clinicas locales,
entre otras cosas.

Fundacion Tarahumara pone a tu disposicion bellisima artesania elaborada por indigenas de la sierra de Chihuahua.
Bateas pirograbadas, cerdmica, cesteria y tallas en madera son sélo algunos regalos para adomar la casa o la oficina
durante muchos afos. Xotepingo 48-Bis, Ciudad Jardin. México D.F. C.P. 04370 Tel. 5504990 12 fax.55049e90e 19
e-mail: tarahumaradf@infosel.net.mx




Los 60

Para los que buscan regalos Unicos, realizados por personas experimentadas, no hay mejor consejo que obsequiar
alguno de los productos elaborados por los abuelos de Los 60, Ancianos que producen, |.A.P.

Esta institucion se dedica a apoyar a personas mayores de 50 afios que han quedado desempleadas debido a su
edad, pero que aun tienen mucha energia y ganas de producir. Los 60 financia un albergue, una Casa Hogar, una
Residencia y tiene delegaciones en Irapuato, Puebla y Cuernavaca.

En la tienda de Los 60 encontrards —a precios sUper accesibles— juegos de barfio, pantuflas, monederos, ala-
jeros, pafaleras, delantales y mil cosas més hechas con unalto nivel de calidad entelas finas y muy alegres. Leonardo
Da Vinci 185, Col. Mixcoac. México D.F. C.P. 03700 Tel. 55063036045

Cepaj

En el Centro de Capacitacion Especial para Jévenes, A.C., los jévenes con discapacidad intelectual aprenden
habilidades para el trabajo. Para llevar a la préctica lo que les ensefiaron en el aula, los muchachos hacen sus
primeros pasos —en el terreno laboral— atendiendo la papeleria del Centro.

Ven a conocerla porque ahi encontrards todo lo necesario para envolver tus regalos: cajas de cartdn, papel
decorativo, listones, tarjetas en blanco, lapices de colores, cinta adhesiva... Tecualiapan 70, Col. Romero de
Terreros. México D.F. C.P. 04620 Tel. 56058943074 ¢

Ideas de esta seccion: Ana Prieto

Compartir Fundacion Social, I.A.P., es una institucion sin fines de lucro que durante 17 afios ha trabajado con la
misién de canalizar recursos para respaldar las iniciativas de la sociedad en beneficio de los més necesitados,
buscando para ellos una mejor calidad de vida y un futuro méas digno.

Los Premios Compartir reconocen y difunden iniciativas de personas e instituciones que se han comprometido
con la poblaciéon més vulnerable y convertido, por ello, en ejemplo de servicio a los demés. En la Xl edicién
de los Premios Compartir, resultaron ganadores:

Javier Vargas Mendoza
Premio al Liderazgo Social

Pilar Servitje de Mariscal
Premio al Voluntario

Jalisco Desarrollo y Fomento, A.C.
Premio Institucional-Area de Desarrollo Comunitario

La Casa de la Sal, A.C.
Premio Institucional-Area de Salud

Alternativas de Comunicacién
para Necesidades Especiales, A.C.
Premio Institucional-Area de Educacion

Este reconocimiento reafirma nuestra vocacion, estimula nuestro trabajo y hace mas
profundo nuestro compromiso. jMuchas gracias!



@ Centro de rehabilitacién y educacién
2 para problemas en
bt Comunicacién Humana

Te ofrecemos un serviclo serlo y profesional

para resolver cualquler problema en
Comunicaclén Humana
Contamos con instalaciones especiales para:

Evaluaciones, dlagnéstico y tratamiento

Terapia Individual Si eres una mama con necesidades especiales
Estimulacién temprana te invitamos a tomar un café los ultimos lunes
Terapla de pareja de cada mes de 10:00 a 12:00 del dia.
Terapla u orlentaclién famlliar La cita es en
Orlentaclones vocaclonales Comercio y Admén. 29
Platicas de orientaclén y talleres para Col. Copilco-Universidad.

padres

PREVIA CITR E@ f.

MORTE 81-A No. 309 QOL ELECTRICISTAS e
DELEG. AZCAPOTZALCO C.P. 02060
MEXCO, DF. TELS: 352-43-30 ¥ 332.63-04

crepch@df1.telmex.net.mx

LINEAS TELEFONICAS DE APOYO

CENTRO DE INFORMACION SOBRE DISCAPACIDAD CELSAM MEXICO

Informacion sobre discapacidad y canalizacion. Asesoria sobre salud sexual y reproductiva.

56.58.93.09 y 56.58.32.57 56.27.70.90/56.27.70.91/01 800 31.70.500

SAPTEL DIVERSITEL

Apoyo psicolégico y canalizacion. Orientacion sobre VIH/SIDA y sexualidad.

53.95.06.60 55.74.30.12

ACERCATEL SER HUMANO

Apoyo psicolégico y canalizacion. Orientacion sobre VIH/SIDA y sexualidad.

01800 110.10.10 55.78.74.23

CARIVA (PGJ) SER HUMANO (FUNDACION)

Orientacion psicologica vy legal. Denuncias. Atencion para nifios y adultos con VIH/SIDA.
51.33.72.29 y 51.33.75.42 55.88.76.29

SACTEL ORIENTATEL

Asesoria sobre tramites y servicios publicos. Denuncias. Asesoria sobre educacion. Canalizacion.

54.80.20.00 y 01 800 00.14.800 53.96.04.06/53.96.12.01/53.41.74.10/53.42.07.87

TELCLJ UNITEL (Universidad Auténoma del Estado de Morelos)
ApOoYo psicolégico y orientacion sobre adicciones. Orientacion en educacion, psicologia y relaciones humanas.

52.12.12.12 (01-7) 3.29.70.99 v 01 800 00.56.836



