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EDITORIAL

La vida es movimiento, fluye espontaneamente pero requiere de
cauces; sigue un principio de afinacién inhibitoria. Es la estabilidad del
tronco lo que nos permite sentarnos y usar las manos. Es el control de los
movimientos de la mano lo que nos permite usar cada uno de nuestros
dedos voluntariamente. Es la afinacion inhibitoria lo que, gsradualmente,
esculpe los movimientos torpes del bebé en acciones finamente
controladas.

La formacion del caracter, igual que el movimiento, implica decisiones
voluntarias que se basan en el control de uno mismo que nos da la
disciplina.

De todas las herramientas que podemaos dar a nuestros hijos, una de
las mas importantes es la disciplina, la capacidad de esforzarse por sus
propias metas. Cuando un nifio crece con una discapacidad, esta
herramienta se vuelve indispensable. Su vida, el desarrollo de sus
capacidades, el cumplimiento de sus suefos, la construccion de una
vida cotidiana donde se sienta pleno, le exigirdn un doble esfuerzo. Por
eso es fundamental no sélo que aprenda a esforzarse sino que aprenda
a disfrutar de ese esfuerzo, a la manera de los deportistas de alto
rendimiento.

La palabra autoridad, nos recuerda Fernando Savater, proviene
etimolégicamente del verbo latino augeo, que significa entre otras cosas,
hacer crecer. No podemos educar si renunciamos a nuestra autoridad de
padres.

La paradoja de toda formacion es que aprendemos a mandarnos a
nosotros mismos obedeciendoa otros. Como lahiedra, los nifios necesitan
para crecer, un muro gue les dé, a la vez, apoyo Y resistencia.

Para ser verdaderamente nutricia, la autoridad tiene que ir dejando,
paulatinamente, el espacio al otro. Usurpar es una palabra muy fuerte,
Quiere decir tomar el lugar del otro, robarle su identidad. La sobre-
proteccion y el autoritarismo son formas usurpadoras de la autoridad,
que expropian en el otro la capacidad de establecer sus propias metas,
la de esforzarse vy, por lo tanto, la autoestima que produce cada logro®

PARA PADRES
CON NECESIDADES
ESPECIALES

REVISTA

Cecilia Valencia Castillo
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Centro de rehabilitacién y educacién
) para problemas en m
Sthidell Comunicacién Humana w

Te ofrecemos un serviclo serlo y profesional Instituto Psicopedagégico

para resolver cualquier problema en de Educacién Integral A.C.
Comunlicaclién Humana

Autonomia e independencia
de nifios y adolescentes
Evaluaclones, dlagnéstico y tratamlento con necesidades especiales

Terapla Indlvidual
Estimulacién temprana

Contamos con instalaciones especiales para:

Terapla de pareja Niveles:

Terapla u orlentacién famlliar Primaria Secundaria

Orientaclones vocaclonales Preparatoria Abierta

Platicas de orientaclén y talleres para Capacitacién Laboral
padres

PREVIA CITR E@
= Telchac 130 Esq. Tizimin Col. Jardines del Ajusco

Tlalpan, D.F., C.P. 14200 Tel. 5630 8746, 5630 7100
mal%ﬁ%ﬂs jcarbal@prodigy.net.mx
MEXICO, D.F. TELS: 352.43.30 Y 352-63-04

crepch@df1.teimex.net.mx

T8 INVITAMOS UN CAFE

| Si eres una mama con necesidades especiales te invitamos
| a tomar un café los ultimos lunes de cada mes

de 10:00 a 12:00 del dia.
La cita es en Comercio y Admon. 29

Col. Copilco-Universidad.
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PADRES

PREGUNTAN

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

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

ENFRENTAR
EL RECHAZO

Cuando nuestra hija Clara nacio,
lo que més nos consolaba en medio
de la angustia de ver que tenfa una
malformaciénenel crdneoyelrostro,
era saber que el sindrome que tiene
no implicaba discapacidad.

Sin embargo, con el tiempo
hemos visto que las malformaciones,
sobre todo si son en la cara,
provocan una discapacidad social
porque muy poca gente estd
dispuesta aver mas all& para conocer
realmente a Clara.

A lo largo de sus casi 12 afios
nuestra hija ha sido sometida a mas
de 15 operaciones y su rostro ha
mejorado lentamente, peroalin falta
un largo camino para que se parezca
a sus hermanas. Estamos muy orgu-
llosos como padres de haber criado
una nifia segura de si misma, a pesar
de tanto rechazo social, y capaz de
desarrollar todos sus talentos en la
escuela, en los deportes y lamusica;
sin embargo, ha llegado a una edad
muy dificil. Desde kinder ha estado
en la misma escuela, ya todos la
conocen Y, en alguna medida, la
dejan participar. Lo més importante
para ella es que tiene un amigo de
verdad, el Unico. Sinembargo, ahora
gue entran en la adolescencia sus

compafieros han empezado a
burlarse de Jaime diciendo con
mucha sorna que es novio de Clara.
El resultado es que Jaime se ha
alejado de mi hija y ahora ella est4
mas sola que nunca. Clara quiere
salirse de la escuela y hacer la
secundaria y prepa abiertas porque
esta sufriendo mucho. Mi esposo y
yo la entendemos, pero pensamos
que todo serd peor si se aisla.

Clara Alvarado
México, D.F.

DIFICIL DIVORCIO

Soy mamé de dos nifios; Gloria
tiene 13 afios y Benjamin 11. Su
padre y yo estamos en proceso de
divorciamos vy la odisea ha sido
espantosa.

Benjamin tiene discapacidad
intelectual —muy leve— y siempre
ha estado integrado a la escuela
regular. Estd entrando a la adoles-
cencia y me preocupa muchisimo
cémo ha tomado las broncas entre
Su papd y yo. Va muy mal en la
escuela, pelea todo el dia con su
hermana y se ha aislado de sus
amigos.

Ahora enfrenta un problema més
dificil. Su papa esta peleandome la
custodia v la juez ha determinado

que los nifios tienen gue decidir
con quién quieren vivir.

Aungue en este momento tengo
muchos sentimientos negativos en
torno a mi pareja, debo admitir que
esunbuenpadre. Sus hijos loadoran.

Creo que Benjamin se siente en-
tre la espaday la pared, por un lado
quiere ir con su papé porgue se
llevan muy bien y hacen muchas
COsas juntosy, porotro, teme herirme
y quiere protegerme.

Yo no sé cémo hablarlo con él,
me duele muchisimo dejarlo ir (am-
bos irfan a vivir a Guadalajara), pero
tampoco quiero gue se sienta cul-
pable por dejarme.

SR H
Meéxico, D.F.

PADRES
RESPONDEN

¢ANGELES?

Silvia Guzmén opina que los
mensajes de los medios de difusion
donde se presenta a los nifios con
discapacidad como éngeles con-
tribuyen a segregarlos.

RESPUESTA 1. Quisierafelicitarte
por tu nivel de conciencia. Efecti-
vamente, nuestra cultura nos
bombardea, constantemente, con




PADRES

mensajes incongruentes, superfi-
cialesy hastaabsurdos, en el intento
de vendernos un mundo rosa,
producto del consumismo. Como
una madre que conoce en came
propia la discapacidad, sabes de
los enormes retos que implica esta
realidad. La forma de relaciéon que
planteas entre Karinay tl me parece
muy sana. No es un angel, es un ser
humano que siente, goza, sufre y
lucha como cualquiera de nosotros.
Calificarla de angel es despojarla de
su dignidad humanay de laenorme
valentia que se necesita para vivir la
vida de manera constructiva. Honrar
el esfuerzo humano implica profun-
didad vy sensibilidad, cosas de las
cuales muchas veces los medios de
comunicacién carecen. Qué bueno
que personas como tu se toman la
molestiadealzarlavoz pararechazar
esas formulas cursis y absurdas, y
plantear la realidad desde su
experiencia de vida.

Tony Osornio
Meéxico, D.F.

RESPUESTA 2. Novi el programa
al que te refieres, pero a mi también
me molesta cuando convierten en
melodrama la experiencia de las
familias que tenemos un hijo con
discapacidad. Sinembargo, quisiera
hablarte un poco en favor de las
mamas que sentimos, en algun
momento, la necesidad de pensar
en nuestros hijos como angeles.

Cuando mi hijanacid, la gente no
sabia si venir al hospital para darme
sus condolencias o para felicitarme.

RESPONDEN

Yotampoco sabiacdémoreaccionar.
Més adelante, los amigos se alejaron
un poco y mi marido y yo también
nos apartamos de ellos.

Enfrentar la discapacidad de
Sandra implicaba resolver, primero,
nuestro propio duelo, Como parte
de ese proceso, cComo una manera
de responder al rechazo de los
demas y como una estrategia para
hacer mas fuerte nuestra fe en Dios,
empezamos a hablar de ella y de
nuestra familia como elegida para
Vivir esta experiencia espiritual.

Hoy, seguimos pensando en la
discapacidad como un Misterio,
cargado de sentido, pero ya no
necesitamos hablar de Sandracomo
unangel porgue hemos descubierto
todo lo gque ella nos da como nifa.

Alomejortl llegaste aeso mucho
mas répido, quiza ni siquiera tuviste
que pasar por ahi, pero ponte a
pensar un poco en los papés que asi
intentan resolver este largo proceso.

Judith Beltran
Meéxico, D.F.

TIMIDEZ
O DEPRESION

Isaura Ramos nos escribio preo-
cupada porque los amigos de su
hijo Felipe, quien tiene pardlisis ce-
rebral, lodescribencomoaunchavo
que siempre “estd en la depre”.

La depresion es una condiciéon
que los seres humanos solemos
temer, pues la consideramos
‘anormal’. Sin embargo, todos en

alguna etapa pasamos por mo-
mentos depresivos. Es importante ir
con un especialista para que
diagnostique, especificamente, a tu
hijo. iPor qué tanto miedo a un
psicélogo o un psiquiatra? § Acaso
si tienes un problemas de digestion
no consultas a un gastroenterdlogo?
De igual forma, sitienes un problema
de orden conductual existen espe-
cialistas que te pueden orientary se
llaman psiquiatras. Por cierto, Felipe
ya no es un adolescente sino un
adultojoven, yes importante platicar
muy a fondo con él, hacerlo
consciente de que si €l se siente sin
animos, triste, sin sentido en la vida,
sinenergiapararealizarlo que quiere
en su vida, serfa importante que
solucionara su situacion apoyado
con ayuda profesional. Quizéd el
mismo hecho de que esté en una
escuela regular, pero siempre
retrasado con respecto a su grupo
influya en su autoestima y en su
sensacion de éxito. Todo esto lo
puede tratar con un profesional. En
caso de que se trate de timidez, el
psicélogo puede, también ser un
gran apoyo y ayudar a Felipe a
afirmarse, a sentirse mas seguro y
pleno en su vida.

Tony Osornio
México, D.F.®

iTiene respuestas? ;Preguntas?
Escribanos a Ararti. Comercio y
Admén. 29 Col. Copilco-Universidad
México D.F. C.P. 04360 Méndenos un
fax al 5625829309 y 565823257 ©
un correo electrénico a:
revista_araru@hotmail.com




Laura Monroy tenfa diez afios de edad cuando se fue
a vivir a los Estados Unidos. Hace 36 afios eran muy
pocas las opciones de rehabilitacion y educacion para
los nifios con pardlisis cerebral en nuestro pals.

Regresd a México a los 16 tras haber vivido una
experiencia gue ella misma define como “una mezcla
deamoryexigencia”, protagonizada, ademaés, por otros
nifios con discapacidad v la sefiorita Marian D. Small,
una mujer que acosio, a lo largo de su vida, a 178 nifios
con necesidades especiales.

La historia empezoé con la abuelita de Lala —como
carifiosamente llaman a Laura—, quien habia investigado
varias posibilidades de atencion para la parélisis cere-
bral de su nieta. Entre ellas habia una en Santa Barbara,
California, a donde acudieron Lala, su abuelita y sus
padres. Vieron el lugar, pero no les convencié porque
era un hospital y no habia una escuela donde los nifios
continuaran su educacion.

y exigencias:

Combinacién poderosa

“Entonces —explica Lala— mi abuela llamd a una
amiga suya que vivia en un lugar cercano a Santa Barbara
para saludarla. Al comentarle el motivo de nuestro vigje,
laamiga lainvitd avisitarlay le comentd que en Altadens,
un sitio ubicado a dos horas de distancia de su casa,
habia una escuela que ofrecia otras posibilidades”.

La visita se llevd a cabo y un doctor que ausculté a
Lala les habld sobre la sefiorita Marian D. Small y su casa.
Se tratabba de una mujer que entonces tenia 70 afios de
edad y gue hospedaba en su casa a nifios con
discapacidad. “Fuimos a verlay mis papas le platicaron
mi caso —recuerda—. La casa era chica, color de rosa,
de una sola planta con sala, comedor, cocina, bafio,
patio, tres recdmaras y un jardin muy grande. Anti, como
la llamaban los nifios, tenfa el pelo blanco, blanco y
largo, sujeto en un chongo. Tenia tipo de mujer inglesa,
de hecho, lo era. No se casé ni tuvo hijos. Cuando la vi
me inspird miedo, porgue era una viejita de pelo blanco
con la que yo iba a vivir sin saber hablar inglés”.

Ver mas alla

“Yo sabfa a qué habla ido a la casa de Anti v al
principio no me gueria quedar. Se lo dije a mis papas,
pero, afortunadamente, fueron muy sabios en ese
aspecto y no hicieron caso de mi negativa. Mi mamd se
guedd unos dias para vigilarme, pero yo no podia verla
porgue me ponia muy mal, muy triste. Entonces, Anti le
pidio que no estuviera tan cerca porque seria mas dificil
para mi, Mi mama regresd a México y yo venia durante
las vacaciones de verano”.

Lala inicié con Marian una estancia que duraria seis
afios. “Anti era una mezcla de amory exigencia. Amime
dijo muchas veces: ‘yo sé que vas a llegar muy lejos... se
te ve en la cara’. Yo corrfa para mirarme en el espejo y
encontrar dénde se me veia gue iba a llegar lejos. Anti
decia: ‘tu limitacion no es severa, aunque si dificil, sin
embargo, puedes hacer muchas cosas’. Ellame daballa




confianza para hacerlas. Me exigia como a una hija. Eso
si, una vez que Anti descubria lo que podias hacer,
jamés lo volvia a hacer por ti. Ahora que soy adulta me
PONZO & pensar que No era una mujer sabia, sino que
tenia un sentido que le permitia ver mas alla”.

La vida de Lala en Altadena era como la de cualquier
nifia de su edad. Asistia diariamente a la escuela, a
bordo de un autobls escolar que recogia a los alumnos
en la casa de Anti. Lala termind su instruccién primaria y
cursé hasta el segundo afo de secundaria. Regresando
de la escuela “nos bafidbamos y mas tarde cenabamos.
Eramos cince los nifios que viviamos con Anti entonces.
Dos de nosotros podiamos caminar solos y tres usaban
sillas de ruedas. Ayudadbamos con las labores de casa
en todo lo que podiamos. Yo me levantaba, tendia mi
cama, me vestia y desayunaba. Si me daba tiempo
tendfa las camas de otros nifos vy a veces ayudaba a
doblar la ropa, aungue no era mi obligacion. Lo hacia
porgue comprendia que ella era una mujer mayory que
era mucho trabajo para una sola persona. Anti nos
demostrabba su carifio, pero también nos hacia sentir la
exigencia en aquello gue si podiamos hacer. ‘Te va a
costar trabajo’, decia, ‘pero tl puedes’.

“Nunca nos platico por qué nos recibia en su casa,
pero nos veia como su familia. Nunca nos tratd como a
sus clientes ni como parte de su trabajo. Sentiamos su
afecto, pero aun asi, sélo cinco de los 178 nifios con
discapacidad a quienes cuidd durante 35 afios de su
vida la visitdbamos o nos informdbamos sobre su vida
después de dejar su casa”.

Ademas de descubrir y ampliar sus capacidades,
Lalafue percibiendo conclaridadaqué queria dedicarse.
“Desde los 13 afios me hice a la idea de gue yo queria
trabajar con nifios con discapacidad”. Unafio mas tarde
visitd a sus padres durante todo el verano y empezo a
realizar trabajo voluntario en el Centro de Rehabilitacion
del Sistema Musculo Esquelético, en la Ciudad de
México.

De vuelta a casa

Lala tenfa 16 afios cuando sus papés decidieron que
volviera a casa con ellos. “Hice todo lo humanamente
posible para quedarme con Anti, pero no me dejaron. Les
pedi que me permitieran terminar la secundaria, no fue
posible. Pienso que ellos sintieron que me estabban
perdiendo, pero en su decision también contribuyd la
cuestion econdmica. Tengo un hermano con sordera que
también requeria atencion especial y para quien habia la
posibilidad de viajara Espafa parahaceralgocomoloque
yo habia hecho en Altadena. Asi que busqué escuela y
terminé la secundaria y la preparatoria en México”.

Los planes de Lala incluian estudios profesionales en
terapia fisica o en psicologia. La primera opcion se
descartd porque, aungue fue aceptada en la escuela,
“mis papds consideraron que era una carrera muy dificil
y la directora de la escuela les parecid muy dura de
caracter”. La segunda opcion tampoco tuvo buenos
resultados. “Fui a la Universidad de las Américas para la
primera entrevista y en cinco minutos escuché la
negativa de la profesora que argumentd que no podia
admitirme por mi limitacion”. Desde entonces a la fecha
han transcurrido 22 afios.

El mismo tiempo gue Lala tiene de trabajar en la
Secretaria de Educacion Plblica, como parte delequipo
paradocente del Centro de Atencion Mdltiple No. 28.

Ante la pregunta de qué es lo més importante de su
experiencia de vida con Anti, no duda: “el valor del
esfuerzo es el mejor fruto de esa experiencia” ®

Fotografias: “Anti y lala” cortesla de Laura Monroy, “Retrato de
lala” por Verénica Macias.
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Ezcurra Marta y Molina Alicia. Elementos para un diagnéstico de la integracion educativa de las
ninas y los nifios con discapacidad y necesidades educativas especiales, en las escuelas
regqulares del Distrito Federal. Convenio de Cooperacion Técnica-Gobiemo del Distrito Federal-
UNICEF-Direccion General de Equidad y Desarrollo Social; México, 2000.

José Ortega y Gasset advirtid una diferencia funda-
mental entre Eurcpa y América Latina. En tanto que en
Europa primero se ponen las bases, se organiza el tejido
y luego vienen los reconocimientos vy leyes, en nuestra
Ameérica se procede a la inversa: primero se promulga
una ley, se hace un edificio y luego se busca la manera
de que la gente cumpla con la ley para la cual fue creada
el edificio.

Todo esto a propdsito del libro Elementos para un
diagnostico de la integracion educativa de las nifias y los
nifios con discapacidad y necesidades educativas
especiales, en las escuelas regulares del Distrito Federal,
un trabajo que relata la historia de la educacién espe-
cial, con énfasis en nuestro pais, y de cémo a nivel
internacional se ha convenido en la importancia de
integrar a los nifics y nifias con discapacidad a la
educacion regular.

Estamos ante una investigacion seria que enriquece
los marcos juridicos con el seguimiento de casos y los
problemas que se han enfrentado en el Distrito Federal
desde gue la Secretaria de Educacion Plblica se adhirié
a los postulados del Congreso Internacional de
Salamanca en pro de la integracion.

En 1994 se reunieron, en Espafia, representantes de
92 gobiemos y 25 organizaciones internacionales a fin
de promover el objetivo: Educacion para Todos,
examinando los cambios fundamentales de politica
necesarios para favorecer el enfogue de educacion
integradora y capacitar a las escuelas para atender a
quienes tienen necesidades educativas especiales.

“La declaracion de Salamanca parte de la premisa de
que cada nino tiene caracteristicas y necesidades de
aprendizaje propiasy guelossistemas educativos deben
disenarse tomando en cuenta toda esa gama. La

integracion debe darse a partir de una pedagogia
centrada en el nifio... Este es el medio més eficaz para
combatir las actitudes discriminatorias y construir una
sociedad integradora”.

Como dicen —y demuestran— Ezcurra'y Molina “se
requieren acciones de caracter formal, juridico, ope-
rativo y administrativo, asf como técnico-pedagodgicas;
la definicion de competencias y de atribuciones que
establezcan mecanismos de intervencion que aseguren
una integracion educativa exitosa para todos”.

Haciéndose eco del Proyecto General para la
Educacion Especial en México: “hoy se sabe bien que
el éxito o el fracaso de laintegracién no dependenni del
perfil del alumno ni de alguna técnica didactica en
especial. Dependen de la intencionalidad de toda la
comunidad educativa. Se trata de un proceso interactivo
entre todos los agentes de la comunidad escolar: del
alumno integrado, sus compafieros de clase, el maestro
regular y especial, los directivos de la escuela y los
padres de familia de todos los alumnos. En fin, depende
de la comunicacion educativa que propicia el curricu-
lum escolar v sus adecuaciones”.

Obra, insisto, de gran oportunidad es, también, un
actualizado tratado de teorfa y praxis de integracion
educativa®

Si estd interesado en leer este trabajo lo ponemos a
su disposicion (hasta agotar existencias) y de manera
gratuita en las oficinas de redaccion de Arart: Comercio
y Admon. 29 Col. Copilco-Universidad. México D.F.
04360.

Resena: Damidn Valero.




Durante el X Congreso Internacional de la
Confederaciéon Mexicana de Organizaciones en Favor
de la Personacon Discapacidad Intelectual, AC(CONFE)
—realizado en la Ciudad de México, en noviembre
pasado— el Dr. Fernando Fantova Azkoaga habld sobre
laimportancia de los apoyos en el nuevo enfoque sobre
discapacidad intelectual. “Todos los seres humanos
requerimos apoyos desde nuestro nacimiento
—afirmé—. Cuando se etiqueta v segrega a cualquier
persona, en funcién de sus necesidades, se rompe la
norma bésica de complementariedad de la condicién
humana vy todos salimos perdiendo”.

El doctor Fantova es licenciado en psicologia, con
maestria en gestiony desarrollo de los recursos humanos
y doctorado en sociologia. Desde 1980, estd vinculado
al Movimiento a Favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual de Esparia, su pais de origen.

En 1992, la Asociacién Americana de Retraso Mental
(AARM) expuso el nuevo concepto de Discapacidad
Intelectual (DI) (ver Documento Especial en Arart #98).
Ese enunciado, considera Fantova, tiene una aportacion
central: “decir que la discapacidad intelectual no es un
rasgo o caracteristica de la persona, sino mas bien un
estado de funcionamiento surgido de la relacién entre
la persona y su entorno. El nuevo enfoque nos ayuda a
relativizar las etiquetas, los diagndsticos cerrados y a ver
gue lo que hoy llamamos discapacidad intelectual es lo
gue nosotros vemos como expresion o estado de
funcionamiento, en la interaccion entre determinadas
personas y determinados entornos”.

En este contexto el concepto de apoyo es muy
amplio. “Puede referirse —explica Fantova— a perso-
nas, relaciones, cbjetos, entormnos, actividades, servicios

YULIA
ESPIN

/' Los necesarios: ni Mas ni menos

gue respondan a necesidades de las personas y 1as
ayuden a conseguir objetivos deseados y participacion
social. Por lo tanto, delbbemos abrir la mente a la hora de
entender gqué son los apoyos”.

Abrete sésamo

¢ Qué consecuencias tiene esta concepcidn de los
apoyos? Fernando Fantova menciond tres. Primero, enla
formade concebiral diagndstico. “Enmuchas ocasiones,
en el campo de la Dl se ha pensado que un numero,
como el cociente intelectual o la edad mental, era
suficientemente expresivo de las caracteristicas de las
personas, y gue de él se podian derivar las intervenciones
adecuadas paraellas. Pues bien, siasumimos la propuesta
de la AARM, diagnosticar serd identificar concreta vy
especificamente en qué necesita apoyo el nifio y con
qué¢ intensidad lo requiere.

“Hemos dicho que desde esta concepcidn nuestra
mirada ya nunca mas puede dirigirse sélo a la persona,
Sino que tiene que observarla en un contexto e incluir,
también, larelaciénentreellaysuentorno. Al diagnosticar
a un nifio con Dl tendra gue haber informacion recibida
delanélisis de la persona, pero también del entorno. Por
lo tanto, evaluemos nuestra forma de evaluar”.

Aqui localiza Fernando Fantova la segunda
consecuencia. “Cuando miramos a la persona hay que
mirar, simultdneamente, fortalezas y debilidades,
capacidadesy necesidades. Cuando miramosal entorno
hay que observar, simultdneamente, oportunidades vy
amenazas. Por tanto, se nos abre un campo mas amplio
de evaluacion”.

Finalmente, la evaluacion serd, necesariamente,
interdisciplinar y participativa. “Lo primero se refiere a
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que tendrdn que tomar parte en esa tarea diferentes
profesionales, porque nadie puede tener la exclusiva a
la hora de diagnosticar una realidad como la que ahora
nos aparece como discapacidad intelectual”. Lo
segundo enfatiza la intervencion de diversas instancias:
“desde luego, la persona con necesidades especialesy,
eventualmente, diferentes profesionales, personasdela
comunidad, la familia... Quiero decir que estaevaluacion
debera tener en cuenta las observaciones o las
propuestas de diferentes personas involucradas en el
itinerario del nifio con discapacidad”.

Una evaluacién con estas caracteristicas darfa como
resultado un perfil de los apoyos. Es decir, el conjunto
especifico de apoyos y la intensidad con que cada
persona los necesita. ;Cuéles son sus caracterfsticas
generales?

1. Son individuales y cambiantes. No hay una
personaconel mismo perfil de apoyos que otra. Ademds,
este perfil puede cambiar, de hecho, lo hard. Hay
apoyos que pueden ser retirados con algunas garantias,
incrementarse o variarse y, obviamente, para que este
perfil pueda ir cambiando se requiere una evaluacién
continua.

2. Estan orientados a la consecucién de resul-
tados, deseados o valorados por las personas. “En
muchos casos, la familia y los profesionales han creido
saber lo que era bueno para las personas con

discapacidad y, algunas veces, después de mucho
tiempo se han dado cuenta que no habian preguntado
ala personainteresada si ella deseaba eso o no. Calidad
de vida nunca puede ser tomada como calidad en
determinados aspectos objetivos de vida, sino como
calidad percibida por la persona con discapacidad.
Evaluar la calidad de los apoyos serd, también, valorar
en qué medida —ademas de su capacidad inclusiva,
participativa y rehabilitadora— son del gusto de la
persona involucrada”.

3. Son, preferentemente, apoyos naturales, es
decir, los que se presta la propia persona a si misma o
los que son brindados por su entorno familiar o
comunitario informal.

4. Buscan la calidad de vida, el aprendizaje y
cambios en la situacién. “Los apoyos pueden tener
diferente alcance y ambicién. Han de responder a
necesidades de las personas, a la mejora directa de su
calidad devida. Deberdn tener unacualidad habilitadora,
rehabilitadora o potencializadora del aprendizaje,
precisamente, para disminuir la necesidad de apoyo.
Los apoyos pueden incidir, también, no soélo en la
persona sino en el medio donde ella se desenvuelve”.

Los cambios generan cambios
Unenfoque de estas caracteristicas, asegura Fantova,
“nos puede complicar la existencia porque requiere, al



ser individualizado, una mayor coordinacion, cambios
en las estructuras, en la forma de programary en la forma
de evaluar la intervencién”. Por eso, recomienda el
expositor, es conveniente hacer una recepcion activa
de todos estos conceptos desde las fortalezas,
debilidades, oportunidades y amenazas especificas,
en cada contexto v en cada momento histérico. El
mismao nos da un ejemplo de cémo hacerlo.

“Las propuestas, los sistemas, las tecnologias, nacen
en un determinado contexto social y cultural. De hecho,
la propuesta de la AARM, nace en el sistema de servicios
de los Estados Unidos. Nuestro contexto social y cul-
tural, en mi caso el espafiol y en el vuestro el mexicano,
asi como nuestro sistema de servicios no son los mismos
gue aquéllos en los cuales se formuld la definicion. Esto
nos obliga a pensar, a ser activos en la recepcion. Estoy
convencido de gue los principios generales acerca de
los apoyos, posiblemente, sean universales, sin em-
bargo, los apoyos sdlo pueden ser especificos. Las
estrategias, la tecnologla, los servicios debbemos cons-
truirlos, inventarlos, a partir de esos principios generales
gue podemos abrazar y compartir.

“Pablo del Rio, un psicélogo espafiol, se preguntaba

Buscarie ¢l modo

En la utilizacion de los apoyos, la cuestion es hallarle
el modo. Enseguida, encontrard algunos ejemplos que
pueden servir para ilustrar este punto:

PROBLEMA: mantener limpia la ropa de un joven
para llegar al trabajo bien presentado.

LE BUSCARON EL MODOQ Y... le sugirieron vestirse
después de haber desayunado y lavado sus dientes.

PROBLEMA: una joven que empiezaavivirsoladebe
hacer su despensa unavez a la semana y no sabe como
hacer su lista.

LE BUSCARON ELMODOY... sumamaarmé conella
una lista de viveres indispensables y la chica pone una
palomita en el producto cuando sélo queda uno en la
alacena.

PROBLEMA: un muchacho tarda muchoen colocarse
el cinturdn al vestirse.

LE BUSCARON EL MODO Y... el chico coloca el
cinturén a sus pantalones desde la noche anterior,
dejandolos listos para el dia siguiente.

PROBLEMA: una chica no sabe contar el cambio
después de adquirir algo.

Jqué es la persona humana? En su respuesta afirma que
nuestra caracteristica es la necesidad de apoyos,
instrumentos y mediaciones. Lo que nos caracteriza,
escribe, es esa interdependencia social, esa necesidad
de los otros. A veces, esa interdependencia va
cambidndose en autonomia © en otro apoyo. Hay
quienes, por ejemplo son capaces de recordar muchas
cosas por sf solos y otros que preferimos utilizar la
agenda que, en este caso, puede ser un apoyo gque Nos
permite no realizar un esfuerzo mental. Nos caracteriza
la mutua complementariedad. Cuando, en funcién de
sus necesidades, a una persona se la etiqueta y se la
segrega, se rompe esta norma baésica de la condicion
humana y todos salimos perdiendo. No es un problema
de las personas a guienes se excluye, sino del conjunto
de la familia humana que pierde algo en ese proceso de
exclusion. Por tanto, los invito y me invito a que, como
movimiento a favor de las personas con discapacidad,
seamos capaces, primero, de construirespacios donde
todos nos apoyemos mutuamente COMOo personas con
igual dignidad. En segundo lugar, los invito para hacer
nuestra aportacion hacia un mundo en donde todos
podamos tener cabida”,

LE BUSCARON EL MODO Y... se programan los
gastos desde el dia anterior v la muchacha los lleva en
sobres separados y con el dinero exacto.

PROBLEMA: un joven no sabe leer y su empleo
como mensajero requiere reconocer a los destinatarios
de los paguetes.

LE BUSCARON EL MODOY... un cédigo de colores
le permite identificar a las personas a quienes debe ver
y lo que debe entregarles.

PROBLEMA: una chicano sabe cémotemplarel agua
para banarse sin guemarse.

LE BUSCARON EL MODO Y... ¢l plomero puso un
tope a la llave del agua caliente para que no se abra mas
alla de tibia.

PROBLEMA: un chico gque no sabe leer tiene
dificultades para identificar la ruta del camion para
trasladarse de su casa al trabagjo.

LE BUSCARON EL MODO Y... por la manana, su
hermano toma el camién con él y le estd ensefiando a
identificar la ruta por nimero. De regreso del trabajo, un
compafiero se comprometié a hacer lo mismo®

Hugtraf;ién.- Jazmin Velasco.
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Pablo Yanes es contundente
cuando afirma: “las personas con
discapacidad viven, en la Ciudad
de México, una clara situacion de
desventaja, inequidad vy falta de
reconocimiento y ejercicio de
derechos especificos y concretos.
Enormes limitaciones para acceder
a todos los servicios, incluso a la
educacion, al empleo v la salud”.

Esta conclusién se deriva de su
experiencia como director, hasta
diciembre pasado, del Area de
Atencién a Personas con Discapa-
cidad, Adultos Mayores, Indigenas
¥ Minorias, de la Direccién General
de Equidad y Desarrollo Social del
Gobierno del Distrito Federal.

“Esta problemética—continia—
exige respuesta y atencién del
conjunto del gobierno quien, junto
con las mas diversas organizaciones
sociales, tienen que construir la in-
fraestructura que cubra la enorme
brecha entre las necesidades v las
oportunidades.

“No se trata de reconocer la
especificidad y la diferencia para
segregarla o encapsularla en ins-
tituciones marginales sino de
comprometer al conjunto de la
administracién porqgue, en realidad,
la problemética de las personas con
discapacidad lo permea todo, jen
qué ambito de la vida social no esté
presente? Entonces, jtodo mundo
tiene queentrarle!”, dice Pablo Yanes.

“Hemos buscado establecer un
circulo virtuoso, sinérgico, entre las
capacidades, habilidades y expe-
riencia de las organizaciones civiles

| Asumir nuestra responsabilidad

y lo que es una nueva
ética de respon-
sabilidad publica por
parte de las insti-
tuciones. Después de
méas de dos afios y
medio de funcio-
namiento de estas
instancias desarro-
llamos una politica
de acercamiento,
colaboracion y a-
prendizaje con mu-
chas expresiones de
la sociedad civil.

“Ha sido un reto mutuo. Cimen-
tamos la confianza. Esto ha
implicado el construir un lenguaje
comun, sin que el gobiemo trans-
fiera a las organizaciones su res-
ponsabilidad publica ni las organi-
zaciones pierdan, en su trato con el
gobierno, su autonomia, su punto
de vista propio y su capacidad de
accion y toma de decisiones.

“Laexperiencia, muy loable, muy
importante, de una pequena aso-
ciacion, en una micro region social,
al llevarse a un espacio de con-
certacion, analisis y asesoria muy
amplioempiezaaincidiryamoldear
el conjunto de la politica publica. Al
gobiemotocaabrirlas posibilidades
para que las asociaciones civiles
empiecen a tener verdadera reper-
cusion en politica publica”.

Acceso

De acuerdo con Pablo Yanes,
uno de los mejores ejemplos de lo
Que es esta nueva logica de
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corresponsabilidad social es la
forma como se ha abordado la
problemética de la accesibilidad
fisica y la eliminacién de barreras
arquitecténicas en el Distrito Fe-
deral. Un esfuerzo en el que han
participado muchas instituciones
publicas y privadas: Equidad y
Desarrollo, el DIF-DF, la Universidad
|beroamericanay la Asociacién Libre
Acceso A.C., entre otras.

“El didlogo entre instituciones
publicas y privadas nos llevd a
reformular el reglamento de cons-
truccion del Distrito Federal —dice
Pablo—. En €l se vuelve materia
obligatoria incluir, desde el pro-
vecto, todas las necesidades de
accesibilidad para personas con
discapacidad en todos los edificios
publicos y de uso publico que se
construyan en la Ciudad de México.

“Asimismo, hemos convocado
a los establecimientos comerciales
del DF a inscribirse en el programa
Establecimiento Amigo, para que el



programa Espacios Dignos, de la lbero, coordine la
revision de las instalaciones vy asi garantice que cuentan
con los requisitos minimos, bésicos, de accesibilidad
y funcionalidad para personas con discapacidad. Los
establecimientos adaptados reciben un reconocimiento
por el trabajo que han hecho. Hemos tenido una
respuesta muy positiva, muy amplia.

“En los Ultimos dos afios y medio se han construido
aproximadamente 10,000 rampas en la ciudad; faltan
muchas més, pero las que ya tenemos son, también,
10,000 senales de aviso de que la discapacidad existe.

“Se inicid el proceso de transformacion de la
accesibilidadenel Metro conlainauguraciénde la primera
estacion en Centro Médico. Serd un proceso muy largo,
Costoso, Por supuesto, pero es necesario y es educativo
para todo mundo”.

Cultura

“Los cambios culturales —nos dice Pablo Yanes—
son los mas lentos pero, también, los més definitivos.

“Estamos empefiados en generar una nueva imagen
social de las personas con discapacidad y una nueva
ética de convivencia en donde la diferencia quepa, no
por tolerancia, sino por legitimidad; donde asumamos
que la discapacidad es un asunto de todos.

“Si esta ciudad no es realmente incluyente para todos
noesverderamente democrética. Sinotenemosel cambio
cultural ¢ para gqué queremos las rampas? —se pregunta
Yanes—; necesitamos, también, educar personas gue
sean incapaces de estacionar su coche frente a ellas
porgue saben que estan blogueando el accesoaalguien”.

Movimiento social

El hecho es que, a pesar de los avances, la problema-
tica de la discapacidad en nuestra ciudad es muy grave,
por lo tanto, puntualiza Pablo Yanes, “requerimos pensar

en grande. Cudntas personas con discapacidad necesitan
de procesos de educacion y capacitacion de fondo y no
los estén recibiendo. La problemética del empleo, lade la
accesibilidad, siguen siendo muy graves. Es un proceso
de largo plazo. Para que sea fructifero requerira de un
esfuerzo sostenido de profundizacion del cambio v la
dotacién de mayores recursos presupuestales vy
mecanismos de interrelaciéon con lasociedad civil. Se trata
de construir un nuevo tejido social, una nueva relaciéon
institucional sin vuelta de hoja.

“Delbemos asumir gue las discapacidades son diversas
v, por lotanto, se necesitan politicas, actitudes, programas
que den cuenta de esa diversidad. Necesitamos construir
equidad en la diversidad e igualdad en la diferencia.

“El gobiemo sélo podra promover los derechos de las
personas con discapacidad si éstas se construyen a si
mismas como poder social, no simplemente como
organismos de interlocucion, de asistencia o proveedores
deservicios. Es fundamental un proceso deautoconciencia
en el movimiento social de la discapacidad sobre la
necesidad de ser un poder social permanente, que esté
més alld de los cambios de administracion y de gobiermno,
y Que sea Una garantia en la exigencia y cumplimiento de
las obligaciones publicas Yy la promocidn de sus propios
derechos®

Enel 2000, la Direccién General de Equidady Desarrollo
editd las siguientes publicaciones:

e Convenio 159 de la Organizacion Internacional del
Trabajo (empleo para personas con discapacidad).

* Normas Uniformes sobre la Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad de la
Organizacion de Naciones Unidas.

» Manual de Grupos de autoayuda.

e Por una Ciudad sin Barreras Fisicas ni Culturales.

* Manual de Capacitacion de las Personas con
Discapacidad para una Vida més Independiente*.

e Elementos para un Diagndstico de la Integracion
Educativa de las Nifas y Nifios con Discapacidad vy
Necesidades Educativas Especiales, en las Escuelas
Regulares del Distrito Federal*.

e ey para Personas con Discapacidad en el Distrito
Federal*.

* Estos titulos se encuentran a disposicion de nuestros
lectores —sin costo Yy hasta agotar existencias— en las
oficinas de redaccién de Arart: Comercio y Admon. 29.
Col. Copilco-Universidad, México D.F. 04360.

Fotografias: Ivan Carriﬁo.-
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Para prevenir

Tres personas se encuentran
dialogando; estdn sentadas scbre
colchonesenel pisode un pegueno
cuarto rodeado de juguetes. Silvia,
la gufa, pregunta a Gabriel y a Alicia
como vieron a sus respectivos hijos
enellltimo mes, ellos platicansobre
los avances que olbservaron, las
actividades que realizaron en casay
los obstéculos que encontraron...
Mientras tanto, Omar y Karen, am-
bos de cuatro afios, revolotean a su
alrededor.

Al poco tiempo, un ambiente de
juego compartido invade el cuarto.
Surgen pelotas, papeles, crayolas vy
fichas de colores para realizar varias
actividades que sdlo son interum-
pidas para jugar rondas acompa-
fadas de canciones. Pareciera una
pequefa fiesta con actividades
programadas, pero no es asi, se trata
de una intervencion grupal que forma
parte del programa Laboratorio de
Seguimiento del Neurodesarrollo del
Instituto Nacional de Pediatria, un
proyecto que se realiza en convenio
con la UAM-Xochimilco y que inicié
en 1987.

Entrelos objetivos del Laboratorio,
donde realizan précticas los estu-
diantes de laMaestriaen Rehabilitacion
Neuroldgica de la UAM Xochimilco,
se encuentran: realizar un diagnéstico
temprano y oportuno de los bebés
con dafio neurolégico perinatal,
ensenar a los padres a observar y
estimular el desarrollo de sus hijos v

MERCEDES
CHARLES

dar seguimiento a la evolucion de los
peguenos.

Un enfoque preventivo

Paralalic. Silvialzazola Ezquerro,
maestra en ciencias y guia de la
experiencia grupal, “cuando un
pequefio presenta problemas
neurolégicos es muy importante
realizar una intervencién oportuna
para atender las dificultades de
aprendizaje, lenguaje, comporta-
miento o cognitivas, porgue esta
vision preventiva puede facilitar su
desarrollo”,

Este enfoque preventivo se
amplia al identificar e intervenir,
tempranamente, en las conductas
de los pequefios mediante la
planeacion de actividades vy el
establecimiento de estrategias que
les permitan superar conductas
disruptivas, como pueden ser: la
hiperactividad, los problemas de
atencién, la agresivi-
dad, los retardos en el
lenguaje o los proble-
mas posturales.

Los nifios que parti-
Cipanen estaexperien-
ciagrupal son canaliza-
dos de los servicios de
Neonatologia vy Endo-
crinologia del Instituto
Nacional de Pediatria y
se trabaja con ellos del
primer al tercer afio de
edad.

La importancia de los padres

Laeducacionesunactode coraje,
como plantea Fernando Savater ensu
libro El valor de educar. Y en el mo-
delo que emplea esta intervencion
grupal ciertamente se requiere del
corgje e involucramiento de los pa-
dres y madres.

“La intervencion grupal se realiza
cada dos meses —explica Silvia—.
Suobjetivonoescorregirel problema,
sino que la maméa o el papé tomen
conciencia de que existe. Para ello,
realizamos actividades en las que
pueden observar cOmo reacciona su
hijoconrelaciénaotrosnifios. Partimos
del supuesto de que la madre o el
padre son quienes pueden provocar
el cambio, pero no pueden hacerlo
en aspectos que no consideran
probleméticos. En las sesiones
enfatizamos dos vertientes: la
conducta del nifio, pero también el
papel que la madre o el padre tienen
con relacién a esas conductas”.

Uno de los objetivos fundamen-
tales de la intervencion grupal es
favorecer en los padres la capacidad
de observar cuidadosamente el
desarrollo de su hijo, porgue eso les
permite identificar su capacidad de
respuesta, vulnerabilidad vy actitud
social, interpreténdolos de acuerdoa
sus propias estructuras.

“Como padres, muchas veces
pensamos que nuestros hijos estan muy
bien y perdemos toda objetividad
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—rpuntualiza Silvis—. Esto nos hace
ver avances donde no los hay. Por
ello, resulta muy provechoso cuando
podemos comparar a nuestro hijo
con oftros nifios, © bien, cuando otro
padre o la propia guia nos con-
frontan, permitiendonos adquirir una
visidn mas objetiva”,

En las sesiones se realizan diversas
actividades, pero es cada padre
quien establece los objetivos para
su hijo y aplica sus propias estrate-
gias. La funcién de la guia se centra
en facilitar los procesos para que
puedan encontrar soluciones a los
problemas detectados.

“Poco a poco, la capacidad de
observacién de los padres se afina
—comenta Silvia—. Son ellos
quienes nos dan un diagndéstico
de lo gue observan; nosotros sélo
les damos las sefiales vy ellos se
cuestionan sobre el desarrollo de
su hijo, establecen los parédmetros
v buscan actividades para lograr
sus objetivos”.

Segln Silvia, el modelo ha sido
exitoso porgue permite a lamadre
o al padre:

e Observarlos mecanismos gue
dificultan a su hijo el logro de
objetivos de desarrollo en aspec-
tos motores, cognoscitivos, senso-
perceptivosy neuroconductuales.

e Contrastar las conductas de
sudesarrollo (posturas, movilidad,
actividad, formas de relacionarse,
de interactuar y hablar) con las de
los otros nifios participantes, lo
cual les permite detectar con mas
facilidad los obstdculos que su
hijo presenta.

e Establecer sus propias
estrategias, de acuerdo a la ocb-
servacion que realizaron.

e Socializar sus hallazgos, asi
como las dificultades encontradas,
y adecuarlos a contextos distintos
y experiencias cotidianas enca-
minadas a la autorregulacion del
nifio.

La voz de los padres

Alicia es mamé de Karen Monroy
Barrios, de cuatro afios. Asiste al
Laboratorio desde que suhijatenia 15
dias de nacida, y nos platica: “en la
intervencion he aprendido muchas
cosas; antes no tenfa lamenoridea de
cdmo ayudar a Karen”.

Porsuparte, Gabriel, papd de Omar
Pérez Ramirez, asiste al Laboratorio
desde gue su hijo tenia cinco dias de
nacido. “El primer diagndstico que
recibimos fue que Omar iba a ser una
maceta, no le veian futuro — cuenta
Gabriel—. Cuando uno tiene
problemas con un hijo, no queremos
aceptarlo; pero cuando unoc lo logra
aprende a vivir con lo que tiene y a
explotaral méaximo su potencial. Aquf
vemos lo que no podemos o no
queremos ver, Y eso es muy
importante.

“En esto no hay recetas. Es uno
quien tiene gue buscar las respuestas
y pensar como favorecer el desarrollo
del nifio, detectar los obstaculos y
establecer las estrategias. las res-
puestas las tenemos nosotros, pero
hay que trabajar para encontrarlas”.

Durante la sesion Gabriel pudo
observar que Omar tenia dificultades
para obedecer las drdenes y pedir
con claridad lo que deseaba, ade-
méas de que le costaba trabajo

concentrarse en los requerimientos
decadaactividadyrespetariostumos.

Al observar con cuidado la
conducta de su hijo, contrastarla con
la de Karen vy recibir los comentarios
gue Alicia v Silvia le hicieron sobre
Omar, Gabriel establecié una
estrategia para trabajar en casa. Pensd
en actividades como estimular a
Omar a pedir con claridad lo que
necesita, “porgue es facil caer en la
tentacion de adelantarse a sus
pensamientosy, antesgqueterminede
decir lo que deses, va se lo estamos
dando. Se propuso, también, poner
especial cuidado en establecer
tumos en la familia y hacerlos respetar
cuando se realicen actividades
conjuntas como la hora de la comida
o subirse al coche.

La intervencion grupal ayuda a los
padresaqueellos mismosencuentren
las respuestas mas adecuadas para
facilitar que sus hijos superen los
obstaculos que interfieren en su
desarrollo. Son los padres quienes,
en un acto de corgje, asumen esta
gran responsabilidad que, cierta-
mente, les proporciona, también,
grandes satisfacciones.®

fotografias: Veronica Macias.
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Elmovimien-  sociales. Por las preguntas de las mamas se hizo evidente

to es algo  que nuestro interés era el desarrollo neuromotor.
consustan- Cuando un nifio nace manifiesta espontdneamente
cialanuestra  toda su capacidad de expresién motora y, a medida
maneradeseren  que pasan los meses, vemos la compleja evolucion de

el mundo, tanto
que lo damos por
hecho vy sélo nos lo
planteamos como un
enigma cuando poralguna
razén se ve alterado.

Invitamos al Dr. Hugo
Ferndndez, Director del
Instituto Medico del Movimien-
toy a susocio, el otoneurdlogo y
experto en vestibulo y equilibrio,
Ramon Romero, a platicar con todas
las mamés gue nos reunimos men-
sualmente a tomar café en las oficinas de
redaccion de Ararl, para plantearle nuestra
inquietud: ;qué es el movimiento?

“Es una herramienta bésica del ser
humano, porgue sélo a través suyo nos
vinculamos con el medio ambiente y
actuamos sobre él”, responde el Dr.
Fernandez. Aproximadamente, 70,000
generaciones humanas nos han precedidoy
todas ellas han amalgamado en el sistema
nervioso caracteristicas del movimiento
propias de nuestra especie y que son
trasmitidas a través de la herencia genética”.

Un proceso complejo
El movimiento ha sido estudiado des-
\ de diversas pticas y muchas discipli-

nas, tanto cientificas como artisticas y

su desarrollo, que se da de una manera precisay natural.
El movimiento implica la organizacién de todos los
estimulos sensoriales que nos da el entorno y que
desatan un complejo proceso que se inicia con la
sensacion, se afina en la percepcion y se procesa e
integra hasta generar una respuesta o una forma de
expresion. En la medida que nos desarrollamos,
avanzamos en |os niveles de integracion y en la calidad
Yy precision de nuestras respuestas.

“Hay elementos de este sistema que son bésicos: los
receptores, por ejemplo, con los que detectamos la
temperatura —dice Hugo Ferndndez—. Sabemos que
son modulos que tienen el potencial de responder de
acuerdo al estimulo gue reciben. La informacion de los
receptores pasa a la meédula espinal v de ahf a los
ganglios basales, el cerebelo y la corteza cerebral.
Todos estos elementos tienen funciones especificas en
la organizacién del movimiento. El cerebelo, por
ejemplo, parece cumplir varios roles: almacena
secuencias Yy agrega afinacién y oportunidad a los
movimientos hasta componer con ellos una melodia.
Los ganglios basales son responsables del movimiento
coordinado, duraciényalcance delmismo. Enlacorteza
cerebral estdn los neuronas motoras que generan los
impulsos para el movimiento de los musculos.

“Pero ademads —puntualiza el Dr. Fernandez—, esté
el entorno. Factores como la gravedad, la velocidad, los
sonidos y los estimulos visuales. El simple hecho de
estar parado significa que el cuerpo ha encontrado una
forma de luchar contra la gravedad, cargar su propio
peso Yy mantener un tono que le permite guardar el




equiliorio. Si una fuerza externa desplaza a esa per-
sona, ella tendrd que realizar algunos ajustes para
mantener la flexibilidad postural. La interaccién con los
estimulos delentorno se vaintegrando endisposiciones,
actitudes y posturas estaticas vy dindmicas que son 1as
propias de nuestra especie.

“la postura estd ligada, también, a la propiocepcion:
la sensacién, en gran medida inconsciente, de dénde
estdn las partes de nuestro cuerpo en el espacio. Esta
sensacion nos la proporcionan los receptores que estan
en los musculos vy articulaciones.

“Si alguien estd hablando en publico, por ejemplo,
requerird una postura que le permita hablar con
comodidad, proyectar suvozy que facilite los procesos
cognitivos gue se van a expresar a través de la palabra.
La postura mostrard, también, el estado de animo y la
personalidad de la persona que habla, quien tendra la
capacidad de expresar una postura diferente en el
momento en que sus receptores le informen que ya se
cansaron.

“Hablar de movimiento —enfatiza— no es nada mas
referiros a aspectos como tono muscular, equilibrio,
posicién, postura © actitud sino, también, de otros
sistemas y funciones como las cognitivas. Aprendemos
manipulando los objetos y dependemos de nuestras
posturas para concentraros. Si en la escuela un nifio
estd sentado sobre una silla mal adaptada que no le da
confianzaniseguridad ensuinformacion propioceptiva,
estard mas atento a mantener el equilibrio que a lo que
dice el maestro”.

Empezar a tiempo

La pregunta que nos hacemos todas las familias que
tenemos un hijo con discapacidad es: ;qué pasa con
estos procesos tan complejos cuando se ven alterados
por una lesion?

“Todos los nifios, aun los que padecen una lesién
cerebral, tienen el potencial de moverse y la necesidad
de expresarse, de responder a los estimulos. El nifio
tratard de moverse y si no lo puede hacer con los
patrones normales lo hard generandoanormales”, explica
Hugo Fernandez.

“Cuando el movimiento se expresa de formaalterada
significa gque se ha integrado de una manera atipica. Eso
genera patrones anormales de expresion motrizo motora
gue con el uso se van fijando, estableciendo. De ahi la
importancia de ayudar al nifio con riesgo de trastornos
neuromotores, a integrar lo mas tempranamente posible
patrones motores sensoriales dentro del parédmetro de

la normalidad para que las funciones que se ejecutan
con esos movimientos sean, también, o mas normales
posible.

“Conocercémo se generany desarrollan los patrones
normales de movimiento nos permite reconducir hacia
la normalidad lo que en algin momento, en alguna
etapa, se ha desviado. Mientras mas pequerio sea el
nifio la reconduccién sera mas facil; cuanto mas avance
el proceso de estructurar, integrar y fijar patrones
anormales sera mas dificil.

“Los programas y manejos terapéuticos que pre-
tenden modificar y producir el movimiento tienen
que tener siempre, como elemento constante, la
sensacién —subraya el Dr. Hugo Ferndndez—; es
importante comprender que el movimiento va de la
mano con la sensacién, por lo que debe haber un
programa para estimular las sensaciones motoras,
visuales y auditivas.

“Todas las escuelas y enfoques terapéuticos tienen
puntos en comun, por eso en el Instituto Médico del
Movimiento trabajamos desde un enfogque integral.
No podemos evaluar a un nifio de manera
estrictamente neuromotora, requerimos un abanico
muy amplio de recursos porque cada nifio tiene
necesidades especificas en las dreas psicobioldgicas
y psicosociales. Esto hace que cada vez se requiera
mé&s un manejo de grupo donde cada profesional, en
su momento, haga las aportaciones
de su especialidad”.

El Dr. Ferndndez es opti-
mista en cuanto a la rehabili-
tacién y sus avances.
Su actitud estd
basadg en su -
experienciade
muchos afios de trabajo con nifios
y sus conocimientos sobre
rehabilitacion neuro-
l6gica. “El
sistema
motor es ,
plastico, modular, integrador vy
acumulativo —afirma—. La infor-
macién gue adqguiere se almacena. Si
se ha quedado en él por 70,000
generaciones (poOr qué no va a acu-
mularse lo que ganemos en un periodo
de un afo de estimulacién y trabajo con
el nino?” ¢ d




Perseverar

Querer es DO el

Hay muchas razones y excusas para interrumpir una
tarea dificil: “es muy pesada”, “no tiene sentido
continuar”, “de todas maneras no la voy a terminar” o los
clasicos “no es tan importante” o “al fin que ni queria”.

. Perseverar, esforzamos en una actividad que nos
' desafia, requiere tener la confianza de que uno es capaz
de completar lo que ha iniciado. Disciplina, motivacion
Y Una sana autoestima son la triada indispensable para
no soltar nuestras metas.
Cadaunaesunahabilidad
importante en si misma.
En combinacién son la
garantia de que seremos
capaces de lograr aquello que
nos hemos propuesto.

Disciplina

Disciplina es: actuar de una manera

predeterminada sin recibir un reforza-
miento inmediato por hacerlo. Es ejercer la
voluntad, la fuerza de nuestra propia
determinacién. Hacemos algo porgue
Ccreemos con intensidad en lo gue estamos
haciendo y comprendemos que es
importante para hosotros. Tener una meta a
largo plazo nos da la fortaleza necesaria
para apegarmnos a la actividad a pesar de

los inevitables momentos de duda o
debilidad.

Necesitamos de la disciplina
cuando no estamos motivados por la
actividad, cuando no hay un refor-

zamiento inmediato: el orgullo de
haber completado la tarea,
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recompensas o sentido de logro. La disciplina con-
siste en trabajar hacia una meta especifica porque
creemos en lo que hacemos. Ponemos a dieta, por
ejemplo, a pesar del hambre. Lo hacemos porque lo
tenemos que hacer, no necesariamente porgue nos
gusta.

Ladisciplina, ademas, es una habilidad que debe ser
entrenada. Los nifos aprenden a través de la llamada Ley
de la abuela: “puedes comerte el postre siempre y
cuando te termines las verduras”. Es decir, obtienen una
recompensa si realizan una actividad poco deseable
para ellos. El premio anima al nifio a completar la tarea.

Espoco probable que unnifio desarrolleladisciplina
necesaria para hacer algso que le desagrada como
resultado de una vision de largo plazo. Los nifios
generalmente no ven més alld de lo que tienen frente a
sus narices. Silos padres decimos cosas como: “comete
el brécoli, lo agradecerés cuando tengas mi edad”, lo
unico que el nifio entiende es que el brécoli huele y
sabe mal ahoritay, lo que es masimportante, los padres
les parecemos tan viejos que nuestro argumento se
vuelve totalmente irrelevante.

Las recompensas que ayudanadesarrollar ladisciplina
deben darse de manera inmediata cuando se da la
conducta deseada. Ver la tele porgue ya terminaron su
tarea escolar es una recompensa directa. Los puntos,
palomitas, las clasicas estrellitas o caritas sonrientes para
estimular un comportamiento apropiado son premios
simbdlicos. Enla medidaen que el comportamiento se
estabiliza las recompensas pueden darse de manera
intermitente, esto es, después de un periodo
previamente especificado —si mantiene un promedio
de ochodurante el trimestre— o al completar un ndimero
especifico de veces el comportamiento deseado
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—podra ir al cine el sdbado, si hace su cama todos los
dias de la semana.

Si seguimos de manera correcta y sistemdtica un
método de recompensas la disciplina se desarrollard de
forma lenta pero segura.

Finalmente, la disciplina es también un acuerdo fa-
miliar. Si la familia es disciplinada, serd conside-
rablemente mas fécil fomentar esta actitud en el nifo. El
ejemplo es un maestro poderoso.

Motivacién

La motivacién no es un fendmeno de todo o nada.
Generalmente estamos motivados en algunas areas de
nuestra vida y desmotivados en otras. Pocas personas,
por ejemplo, requieren estimulos para comer, ver la tele
ojugar. La motivacion es necesaria cuando tenemos que
hacer algo que no disfrutamos particularmente o que no
percibimos como relevante.

Esto es especialmente cierto cuando se trata de
nifnos quienes rara vez se sienten motivados para hacer
las cosas que realmente los benefician. Para los chicos
con necesidades especiales, porejemplo, es muy dificil
encontrar la motivacion para hacer los ejercicios
necesarios que fortalecerdn sus musculos débiles o
desarrollardn sus habilidades cognitivas. Deben ser
animados por sus padres y maestros.  Como? Los nifios
se motivan por lo gue ellos mismos consideran valioso
yrelevante. Frecuentemente tratamos de animara nuestros
hijos con consignas como: “es por tu bien”, “un dia me
lo agradeceras” o “si no haces esto seras castigado”, los
tipicos mensajes que caen en oidos sordos.

Para motivar a un nifio debbemos pensar como él: “;y
gué gano yo con eso?”. Motivar depende de nuestra
capacidad para identificar los beneficios que el nifio va
a experimentar si hace lo que se le estamos pidiendo.

Unamama que conozco estaba interesada en motivar
a Pablo, su hijo, quien tiene sindrome de Down, a
practicar los nombres de los colores. Como era de
esperarse el chico pensaba que los ejercicios eran
tediosos y aburridos. Escuchaba unos minutos y luego
se paraba, daba vueltas por el cuarto o tiraba el material
en el piso dejando a su mamé impaciente v frustrada.

Esta mama sabia gue a Pablo le encantaba pasear en
coche consuhermano mayor, poreso, en lugar de decir:
“tienes que aprender los nombres de los colores para
que todos vean gue ya eres un nifio grande”, cambio a:

“ite gustaria ayudar a Pedro a manejar el coche? Si
aprendes los colores le puedes decir cudndo debe
parar en el semaforo y cuando seguir. Cudndo puede ir
rapido y cuando empezar a frenar”. La idea de ayudar a
su hermano mayor a manejar fue fascinante para Pabloy
sumamasupo identificar gué ganabael nifio al aprender
los nombres de los colores. Simple y directo.

Oftro componente importante de la motivacion es el
optimismo, pues nos ayuda a centrarmos enaguello que
podemos hacery a dejar de lamentamos por lo que estéa
fuerade nuestroalcance. Nos permite estar agradecidos
por las peguefias cosas y no abrumarnos con la
enormidad o dificultad de la tarea que tenemos por
delante.

El optimismo vy su hermano gris, el pesimismo, son
actitudes aprendidas. Los nifios no nacen siendo una
cosa o la otra. De acuerdo con los investigaciones
realizadas sobre el tema, es una conducta aprendida a
partir de las siguientes formas de interaccion: la actitud
de lamadre, esto es, si ella es basicamente optimista en
su vision de los sucesos de la vida; la explicacion que
los maestros y otras personas significativas dan a los
eéxitos Y fracasos del nifio, y el hecho de haber sufrido
pérdidas en la infancia tales como muertes cercanas,
divorcio de los padres o enfermedades.

El segundo punto requiere un comentario adicional.
Si los fracasos Y dificultades de un nifio, por ejemplo,
son explicadas como consecuencia de algo frente a lo
que no podia hacer nada (como cuando los padres o
maestros dicen: “las nifias no son buenas para las
matematicas”) se estimula una actitud pesimista. Al
contrario, cuando las dificultades del nific se explican
como resultado de algo que el nifio puede modificar,
se estd modelando una orientacion optimista.

Si creemos, antes de iniciar una actividad, que no
vamos a poder lograr nuestra meta es poco probable
que nos sintamos suficientemente motivados para
intentarla. Siesto es asi, el establecer metas realistas
nutrird nuestro optimismo. Nada socava mas la vision
positiva que enfrentar algo que estd obviamente méas
alla de nuestras posibilidades. La identificacion de
metas realistas es un arte mas que una ciencia: si
apuntamos muy bajo, pronto nos aburriremos de la
actividad. Si apuntamos demasiado alto sufriremos
la frustracion y desilusién de no ser capaces de
cumplir.
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Fijarnos metas es un proceso de ensayo v error. Frecuentemente no nos
damos cuenta de lo inapropiada que resulta unatarea hasta que la intentamos.
Tenemos que usar las reacciones del nifio como un indicador de qué tan
cerca estamos Yy si nuestro objetivo es el adecuado.

Autoestima

Sin una autoestima sana no hay posibilidades de persistencia y esfuerzo.
La autoestima es la habilidad de evaluar quiénes somos sin exagerar nuestras
cualidades o nuestros defectos. De vermos a nosotros mismos tal como
somaos de manera comprensiva y sin juzsar.

Los padres pueden ayudar a sus hijos con discapacidad a desarrollar una
autoestima sana hablando claramente sobre la discapacidadylas limitaciones
consecuentes, enfocdndose en las capacidades y habilidades del nifio vy
ofreciéndole tantas actividades disfrutables como sea posible. Si el nifio
encuentra placer en lo que hace, se sentird mejor respecto a si mismo vy
respecto a lo gue la vida le ofrece.

Puede ser que resulte obvio para el lector, pero es muy importante
reconocer tanto el esfuerzo como los resultados. Si el nifio tiene dificultades
en una tarea en particular, es de suma importancia resaltar la habilidad del

nifo para esforzarse a pesar de
sentirse frustrado e inseguro. Los
chicos necesitan enfrentar sus
responsabilidades divididas en
etapas pequefias, ordenadas y
manejables. Entre mas pequefio sea
el paso mas facil sera completar la
tarea.

Laautoestimatambiénserefuerza
cuando validamos los sentimientos
negativos que el nific manifiesta en
relacionasudiscapacidad, Cuando
un nifio experiementa que sus pa-
dres reconocen y validan sus
sentimientos: “entiendo que estés
muy enojado por tener que escribir
tantas veces esa palabra” o “me doy
cuenta gque estas muy triste porgue
no puedes caminar”, se sentird mejor
consigo mismo y con lo que siente.
Si los padres, y quienes rodean al
nifo, tratan de convencerlo de que
no debe sentir lo que siente, su
autoestima se verd minada
profundamente.

Para fortalecer la autoestima es
importante saber cuales son nuestras
expectativas respecto al nifio. Si
esperamos demasiado de él,
podemos estar contribuyendo a su
sensacion de inadecuacion. Si
esperamos demasiado poco, no
estaremos ofreciéndole los retos
que necesita para demostrarse, a sf
mismo, que es capaz de superar
algunos obstaculos.

La persistencia —la capacidad
de esforzarnos— es resultado de |a
disciplina, la motivacién y la
autoestima. Un nific necesita creer
en si mismo para sentirse motivado
a ser disciplinado. Como padres,
podemos ayudar a nuestros hijos a
Creer en si mismos si reconocemaos
sus capacidades y habilidades,
respetamos sus limitaciones vy
reconocemos el esfuerzo que hace
para alcanzar sus metas®

Husfracfcj;?- : Guadéfupe Gomez.







TERAPIA FISICA

aeleccidndeltipo deterapia, el método o tratamiento adecuado para cada nifio debe estar fundada
en la informacion, en el didlogo con los especialistas, en el tipo y grado de discapacidad del nifio,
en el conocimiento profundo de éste y de las condiciones del entorno familiar.

Hemos pedido a especialistas en terapia fisica que trabajan con distintos métodos que nos
describan, de manera objetiva y breve, las técnicas que utilizan.

La terapia fisica es tan antigua
como el dolor mismo. En siglos
pasados la cultura china'y la romana
usaban los efectos terapéuticos del
masaje, aguay calor para restaurar el
movimiento, aliviar el dolor y
mantener la salud.

Los terapeutas fisicos estdn
especialmente entrenados para
mejorar el movimiento y la funcion,
aliviar el dolor y desarrollar el ma-
ximo potencial de la persona que
por alguna causa sufre una
discapacidad fisica o tiene algln
problema que disminuye su
potencial de movimiento y ejecu-
ciéon en el trabajo o en la vida
cotidiana. El objetivo principal de
este método es mejorar el rango de
movimiento, aumentar la fuerza

El neurdlogo francés Dupri
definid en 1909 el sindrome de
debilidad motriz, abriendo conesto
la posibilidad de explicar trastornos
motores por causa de inmadurez,
retraso o detencidn del desarrollo
de un sistema.

La psicomotricidad parte de una
concepcion integral de la persona
en donde lo motor, lo cognitivoy lo
afectivo son contemplados en su
interrelaciéon. Su ejercicio se

musculary aliviar el dolor para lograr
mayor independencia en activi-
dades de autocuidado: higiene,
vestido, alimentacion y traslacion.

Estrategias de intervencién

Laevaluaciénes muy importante,
debe incluir la historia clinica,
observacién de la postura y el
movimiento asfi como palpacion.
Usando las manos el terapeuta
puede sentir y ver el problema.
Valorar la fuerza de los musculos y
su rango de movimiento.

A partir de la evaluacion el
terapeuta disefia un programa de
tratamiento de acuerdo a las
necesidades de cada persona. El
tratamiento incluye movilizacién
de las articulaciones restringidas y

fundamenta en el principio de que
el desarrollo de las capacidades
mentales se da sélo a partir del
conocimientoy control de la propia
actividad corporal.

Los ejes primordiales a través de
los que actla la psicomotricidad
son el cuerpo y el movimiento. El
nific piensay expresasuvida afectiva
a través de su cuerpo; es también
con €l como se integra socialmente
y aprende. El movimiento, por su

de los tejidos tensos, asi como
estiramiento de estos tejidos para
recuperar su longitud y movilidad.
En muchas ocasiones el terapeuta
usa calor en sus diversas moda-
lidades: ultrasonido, diatermia,
compresas calientes y siempre utili-
Za ejercicios y reeducacion muscu-
lar y de movimiento.

Los estudios en terapia de
rehabilitacién son la base de
formacién indispensable para
cualquier profesional que trabaja
con nifios con discapacidad. Esa
base puede ser enriquecida con la
especializacion en otras metodo-
logfas como las que enseguida
enumeramos.




parte, nos brinda la posibilidad de
explorar el entorno, de actuar
eficazmente sobre los objetos y el
mundo material por la adquisicion
de la coordinacién. Sin embargo,
representa también conductas Yy
constituye una forma de expresion;
es comunicacion, es lenguaje.

Por otra parte, el movimiento
tiene una funcién primordial en el
desarrollo intelectual, siendo una

fuente inagotable de experiencias y
origen de conocimiento. El
pensamiento se construye con la
experiencia del movimiento y la
accion.

Por suenfoque integral y técnicas
especificas, la psicomotricidad
constituye una herramienta invalu-
able tanto a nivel de estimulacionen
el &rea educativa como a nivel
terapéutico en el campo clinico.

La psicomotricidad se propone,
como objetivo general, desarrollar
las diferentes aptitudes del nifo o
del adulto en los aspectos: motor,
afectivo, comunicativo e intelectual,
actuando con v a través del cuerpo
ydel movimiento. Enel marco esco-
lar, fundamentalmente en las
primeras etapas del desarrollo, la
psicomotricidad se propone
estimular el desarrollo normal del
nifio respecto a los procesos de
aprendizaje y a la madurez relacio-
nada con el entorno. Asimismo
tiene un papel primordial en la

prevencion y deteccion temprana
de muchas alteraciones.

Estrategias de intervencion

La intervencidn psicomotriz se
adaptard a las necesidades de
madurez y de desarrollo de cada
personay estimulard o reeducarg, ya
sea en forma individual o grupal, de
acuerdo a un orden jerarquizado,
diversos procesos de desarrollo
como son los procesos ténico
posturales y de equilibrio, la
adquisicién del esquema corporal,
los procesos de estructuracion
espacio-temporal y de laterali-
zacién, estructuraciéon ritmica y
coordinacién, entre otros.

Se emplean técnicas especificas
como larelajacion, laexpresion cor-
poral, actividades musicales y
ritmicas, actividades de expresion
gréficay pléstica, juego espontaneo
o dirigido.

El Dr. Karel Bobath, neurofisidlogo, y la Sra. Bertha
Bobath, fisioterapeuta, iniciaronen Londres, en 1940, un
tratamiento para los nifios con pardlisis cerebral y
trastornos de movimiento.

Este tratamiento de neurodesarrollo o terapia Bobath
estd basado en los principios del movimiento y trabaja
para que el nifio pueda conseguir un mejor
funcionamiento motor para interactuar con el medio
ambiente.

Cuando un nifio con lesion cerebral trata de moverse
puede tener dificultades porgue su tono muscular es
muyalto o demasiado bajo. Entonces el nifio experimenta
sensaciones anormales cuando se mueve a través del
espacioyestas sensaciones le hacenimposible moverse
normalmente. Se trata, entonces, de un trastorno
sensoriomotor en donde deberd inhibirse el tono mus-
cularanormal y facilitarse los movimentos y sensaciones
normales.

En la técnica de neurodesarrollo la terapia fisica,
ocupacional, de lenguaje y visual comparten principios

bésicos acerca del movimiento. El objetivo de cada una
de estas terapias es mejorar el movimientoy la funcion,
pero cada una hace énfasis en areas especiales. Por
ejemplo, el terapeuta fisico debe abocarse a la manera
en que el nifio usa grandes grupos de musculos y su
cuerpo —en general— para moverse de un lado a otro.
El terapeuta de lenguaje enfatiza los movimientos que
sehacenal comery al hablar mientras que lasactividades
cotidianas comovestirse, banarse, jugar, son la principal
preocupacion del terapeuta ocupacional. Es el tera-
peuta visual quien trabaja con los movimientos
relacionados con la visomotricidad.

Una buena posicién mantiene al nifio estable y
simétrico, lo que significa que un lado del cuerpo hace
lo mismo que el otro. Una mala postura origina
contracturas en los musculos y otras deformaciones
bseas que pueden ser el resultado de permanecer en
una misma y mala postura durante largos periodos de
tiempo. El objetivo de la terapia es promover el movi-
miento para incrementar las habilidades funcionales
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del nifio. Esta es una técnica de tratamiento en donde la
participacion del chico es muy importante, él necesita
aprender a moverse para gue su cerebro aprenda el
movimiento y lo pueda reproducir adecuadamente.

Estrategias de intervencion

Cuando el area motriz del cerebro esté dafiada y no
trabaja adecuadamente, los nifios pierden su control
motor y, bajo la influencia de un tono anormal, sufren
pérdida de rango de movimiento en muisculos y
articulaciones, pérdida de fuerza muscular, falta de
equilibrio y alteraciones sensoriales. Todos estos
aspectossontrabajados enlaterapia de neurodesarrollo

bajo los principios de inhibicién vy facilitacién (se inhi-
ben los patrones anormales para facilitar los normales)
y se utilizan técnicas de tratamiento con pelotas, rollos
y materiales inflables para ayudar a los nifios a moverse
facilmente contra la gravedad. Ademés, les propor-
ciona experiencias sensoriales en un programa indi-
vidual adecuado a las necesidades de cada nifio.

Algunas de las metas que se buscan en la terapia de
neurodesarrollo son tener adecuados rangos de
movimiento articulary muscular, fuerzay habilidad para
reaccionar haciendo ajustes cuando la carga de peso
cambie, asi como desarrollar las habilidades para el
control motor.

El método Feldenkrais fue creado
en Israel durante los afios 40 por el Dr.
Moshe Feldenkrais, ingeniero v fisico
pionero en la educacion somética
que aplicod sus conocimientos al
estudio de la autoconciencia del
movimiento y el aprendizaje.

La pedagogia Feldenkrais incluye
una comprension profunda de la
organizacion fisica del movimiento
corporal en relacion con la gravedad,
los procesos de autoregulacion del
sistema nervioso y parte del funda-
mento de que las dreas sensoriales,
emocionales e intelectuales no
pueden separarse de la persona y
Que es a través de ellas como se
relacionandirectamente consumedio
ambiente.

Estrategias de intervencién

El método comprende dos
modalidades de intervancidn: Auto-
conciencia a Través del Movimiento

En 1947 el Dr. Glenn Doman inicia
en Filadelfia, Estados Unidos, las
investigaciones que darfan lugar a los
Programas del Instituto para el Logro
del Potencial Humano.

(ATM) e Integracion Funcional (IF).

ATM consiste en lecciones de
movimientotransmitidas veroalmente
a un 8rupo, que durante un proceso
de autoexploracion estard en condi-
ciones de desarrollar la atencion,
imaginacion, percepcion, curiosidad
y autoconocimiento en cada uno de
los integrantes. Las lecciones abarcan
desde funciones motoras simples
hastaactividadesaltamente complejas
y sofisticadas.

La Integracion Funcional se realiza
en forma individual mediante el
contacto manual directo con la per-
sona con toques suaves y precisos. A
traves de la interaccion maestro-
alumno/terapeuta-paciente surgen
nuevas posibilidades de accion,
movimiento, emociony pensamiento.
Estaslecciones de IF se disefian seguin
las necesidades especificas de cada
persona.

Feldenkrais basd sumétodoenlos

Los Institutos tienen como
objetivo aumentar las habilidades
de los nifios con lesidn cerebral en
tres dreas: crecimiento fisico,
intelectual y social.

principios de la evolucién on-
togenética (desarrollo del individuo)
y filogenética (desarrollo a través de
las especies) donde se recupera el
aprendizaje motor organico, por eso
es aplicable a nifios con dificultades
motoras © neuromotoras, a bebés
prematuros o de alto riesgo (una vez
Que estan estables fisiolégicamente)
y a cualguier persona que quiera
mejorar sus habilidades funcionales.

Estrategias de intervenciéon

Para Doman el desarrollo vy
crecimiento del cerebro es un
proceso dindmico que puede
acelerarse. Parte de la premisa de
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qgue la funcidn determina la estructuray que, para que se
concrete la funcidén en un nifio con lesién cerebral, es
preciso facilitar la trasmisiéon de los mensajes cerebrales
al aumentar el estimulo motor, visual, auditivo y tactil
con una frecuencia, intensidad y duracion siempre en
aumento.

Doman piensa gue unaaportacionabundante, variada
yclaramente programada de estimulos daré por resultado
vias sensoriales desarrolladas, enriquecidas Yy
organizadas.

La estimulacién motora consiste en la repeticion
exahustiva de un patrén cruzado: tres adultos trabajan
conelnifio. Mientras unovuelve la cabeza del nifio hacia
la izquierda, otro flexiona el brazo y extiende la piermna
izquierdas; a la tercera persona le toca extender el
brazo y flexionar la pierna del lado derecho. Al voltear
la cabeza del nific hacia la derecha, la postura de las
extremidades se invierte. El siguiente paso es el arrastre

y el gateo, hasta que el nifio esté preparado para
caminar. Lafinalidad de larepeticion constante e intensiva
de estos movimiento es darle informacién al cerebro
lesionado para que se organice.

Este tratamiento lo imparten directamente los pa-
dres en sesiones de trabajo que pueden llegar a durar
ocho horas diarias. La evaluacién, capacitacion y
seguimiento periédico se llevan a cabo en los Institutos
para el Logro del Potencial Humano, en Filadelfia.

Cabe sefalar que este método ha sido muy
controvertido. Asociaciones como la American Acad-
emy of Cerebral Palsy, la American Academy of Physical
Medicine, la American Congress of Rehabilitation Medi-
cine, la Canadian Association of Children with Leaming
Disabilities, la Canadian Association for Retarded Chil-
dren, el Canadian Rehabilitation Council for the Disabled
yla National Association for Retarded Childrencuestionan
las bases tedricas vy los resultados del método*.

*Fuente: Cratty, Bryant J. Desarrollo perceptual y motor en los nifios; Ed. Paidds, 1982.

El Dr. Vaclav Vojta, neuropediatra aleman de origen
checo, inicié los trabajos de investigacion vy
documentaciéon de esta técnica desde 1954 incor-
porédndose en los afnos 60 al Kinderzentrum de Munich,
centro pionero vy lider en Europa en cuanto a la
investigacion de alteraciones del desarrollo infantil.

Vojta describe los patrones globales de locomocion
refleja, que son respuestas locomotrices constantes y
presentes en todos |os seres humanos. Estas respuestas
se pueden evocar en cualguier persona, sin importar su
patologia ya que estan incluidos en nuestra informacion
genéticay son susceptibles de ser desencadenados en
cualguier edad.

Los objetivos de la terapia incluyen: establecer
patrones de locomocién ausentes en los nifios con
pardlisis cerebral. Los musculos que no trabajan de
manera voluntaria son activados durante el tratamiento
estableciendo puntos de apoyo que permitiran el
enderezamiento y posteriormente el movimiento sin
compensaciones ni patrones posturales primitivos.

Estrategias de intervencion
Parten de posiciones muy especificas Ilamadas
reptacion refleja y volteo reflejo. Hay nueve puntos de

estimulacién desde los que se pueden activar los juegos
musculares. El propdsito de la terapia es desen-
cadenarlos de tal manera que se establezcan los puntos
de apoyo, cambios de peso y desplazamiento del
centro de gravedad de manera controladay concalidad.

El método Vojta estd enfocado basicamente a los
nifos con parélisis cerebral y se ha utilizado con éxito en
otros padecimientos que afectan la motricidad.

La intervencion del terapeuta antes de los 12 meses
de edad permite obtener mejores resultados porque la
motricidad patoldgica aln no se ha fijado.

Este tipo de terapia esté contraindicado en aquellos
casos donde |a fatiga puede ser un factor de riesgo tales
como las distrofias, ya que la terapia provoca una
intensa actividad muscular.

El terapeuta seré el encargado de planear el trabajo
conelnifoyaplicar latécnicapara provocar los patrones
de locomocion refleja, sin compensaciones. Al mismo
tiempo ensenaré a los padres para que ellos puedan
reproducir la terapia en casa. Uno de |os beneficios de
la terapia Vojta es que el manejo en casa no demanda
mucho tiempo al dia y no interfiere con las actividades
de la familia; entonces, las intervenciones del terapeuta
no tienen que ser tan frecuentes®

Este material es una produccion de Arard®©, Revista para Padres con Necesidades Especiales con la colaboracion de
los terapeutas fisicos: Patricia Villegas, Eduardo Olvera, Marilupe Campero y Elvira Sarre.
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Ano tras afio Papalote
Museo del Nifio organiza
el encuentro Todos So-
mos Diferentes con el fin
de fomentar, en las
nuevas generaciones, el
concepto de que cada
personaes unser integro,
auténtico y valioso.

Fue un dia que co-
menzd como todos,
cuando los camiones
escolares se estacio-
naban en la entrada para LR
dejar a los pequefios que pasarfan una mafiana
divertida, haciendo lo que mas les gusta hacer a esa
edad: jugar. Sélo que estavez no fueron las mufiecas
ni los coches de carreras los artistas de la accién,
nifios de quinto y sexto de primaria experimentaron
como seria un mundo donde la imposibilidad de oir
OVver, norepresentan un obstaculo para las relaciones
humanas.

Esta vez, cerca de 2,500 nifios y méas de 30
instituciones, entre escuelas publicas y privadas,
participaron en el dia Todos Somos Diferentes, un
encuentro que ha reunido hasta la fecha a mas de 17
mil nifios, con y sin discapacidad.

Convivir y comunicar

Como seres humanos buscamos siempre estar en
contacto con nuestros pares, sentirnos queridos y
aceptados. “Estas son necesidades humanas bésicas”,
dijo Marinela Servitje, Directora de Papalote Museo
del Nifio.

Desde 1997, Todos Somos Diferentes reline a nifios
con y sin discapacidad para promover el respeto vy la
tolerancia desde temprana edad, a través de la

convivencia, el descu-
brirse'y comunicarse. En
esta oportunidad la
convivencia se generd
en un ambiente lUdico,
donde los equipos de
nifios, con y sin disca-
pacidad, disfrutaron de
una jornada en la que
estuvo presente el
aprendizaje colectivo e
individual, acompafiado
g de unsin fin de recursos
~ de animacion.

Para Marinela la integracion se da a partir de la
posibilidad de experimentar. Esto es, ante todo,
descubrimos, primero, a nosotros mismos v, luego, al
mundo que nos rodea. “Ello sélo se logra cuando existe
convivencia y comunicacién, ya que asi entendemos
que en este mundo todos somos diferentes y que la
diferencia del otro a veces nos complementay nos hace
mas grandes.

“Solo estando cerca se puede comprender el vivir
del otro, ya que aislados cada quien vive su mundo y
son mundos aparte y lejanos, y eso no es lo que se
busca”, acotd.

“Los beneficios de propiciar estos encuentros son
muchos —manifestd Marinela—. En el caso de los nifios
con discapacidad, vemos que si se sienten integrados
y aceptados por otros nifios, fortalecen su autoestima.
Ademés, los participantes, con y sin necesidades
especiales, descubren que en esta vida todos
aprendemos de todos, observando, oyendo, haciendo
segun nuestras posibilidades”.

“{Qué chido se siente esto!l”, dice José mientras
juega. “Son imanes rayados, que se pegan a este tubo
largo porque es de metal”, le explica Humberto. José no




puede ver, pero sélo detemos ir contédndole qué cosas
hay enfrente de éI”. Michele interrumpe a Humberto
para agregar: “José y todos los que estan hoy aqui son
nifos como yo™.

En este encuentro de cuatro horas se pudo ver de
todo: nifios como Humberto, Michele y Jos¢ que se
relacionaban de manera esponténea, asi como chicos
Qe empezaron con un poco de temor pero al pasode
las horas terminaron confundiéndose entre la gran
cantidad de pequefios que disfrutaban de las burbujas
de jabdn, la pared de clavos y los més de 300 juegos
educativos del museo.

Con una gran sonrisa en el rostro, Sonia Lépez Pifa,
Subdirectora del Colegio Ciudad de México, nos contd
que participa de esta experiencia desde el primer afo. “El
trabajo va més allé de decirles a los nifios que compartiran
una jomada diferente con los chicos sordos del Instituto
Mexicano de la Audiciony el Lenguaje (IMAL)y el Instituto
Pedagdésico para Problemas de Lenguaje, (IPPLIAP). Es
primordial platicar con los pequefios, responder a sus
dudas, propiciar encuentros previos. Asi, el dia del
encuentro yanosonun grupo deninos desconocidosque
asisten aun encuentro que su colegio haprogramado, sino
que disfrutan en todos los sentidos de estar en esta
actividad porgue se conocen 'y, en algunos casos, ya son
amigos. Esto hace mucho parague el diadehoypodamos
decir, satisfechos, que estamos avanzando para que futu-
ras generaciones tengan un mayor conocimiento de si
mismos Yy del mundo del que forman parte”.

Pensar que las personas con discapacidad estan en
este mundo sélo para ensefiamos atodosa valorar nuestro
cuerpo, arespetarnuestras diferencias, asermashumanos,
yanose vale. La experienciaen el Papalote demuestra que
la medliacion del juego permite a los nifos descubrir que
por encima de sus diferencias pueden tener intereses,
tareas y proyectos en comun.

“Sj encuentros como éste fueran propiciados en otros
espacios y por otras instituciones, cada vez serfan més los
nifios a quienes podria llegarse. Hoy han sido casi 2,500
peguefios los que experimentaron Yy crearon su propio
valory conceptode lo que es \a diversidad; mafiana, ojald
seamosmas”, manifestoMichelleGasca, maestra del IPPLIAP.

Aprendiendo de los ninos

“Cada afio las cosas van mejorando ya que hemos
aprendido mucho més de la relacion entre los nifos, a
respetar su manera natural de desarrollarse y, 1o mas
importante: que la nifiez es capaz de comunicar Y
experimentar. Algo que los adultos hemos olvidado”,
manifestd Miguel Angel Picharro, Director de Desarrollo
del Papalote.

Como todo camino que se hace al andar, no basta la
buena voluntad para hacer las cosas Y los errores estdn
presentes. El sobresaturar la capacidad del museo,
invitar nifios muy pequefios, organizarlos por parejas sin
gue se conozcan previamente, cred dificultades en los
primeros anos.

Hoy es evidente que el temor inicial de que los nifos
no se aceptarany, por tanto, no se integraran ya no tiene
razén de ser. Finalmente, son nifos y los juegos comunes
hicieron que las diferencias fueran minimas entre ellos,
rescatandose otros aspectos como el comunicarmaos sin
palabras, llegar a un acuerdo con una mirada, expresar
carifio con una caricia, jugar con alguien desde su silla
de ruedas.

Fue un dia que comenzd como todos pero que
termind diferente. Sélo los que estuvimos alla
recordaremos en nuestra mente y corazon que la
grandeza del hombre estd en desprendernos de los
temores y prejuicios que nos atan e impiden expresar
actitudes y sentimientos®




puede ver, pero sdlo debemos ir contdndole qué cosas
hay enfrente de ¢I”. Michele interrumpe a Humberto
para agregar: “José y todos los que estan hoy aqui son
NiRos como yo”.

En este encuentro de cuatro horas se pudo ver de
todo: nifios como Humberto, Michele y José que se
relacionaban de manera espontdnea, asi como chicos
gue empezaron con un poco de temor pero al paso de
las horas terminaron confundiéndose entre la gran
cantidad de peqguefios gue disfrutabban de las burbujas
de jabodn, la pared de clavos y los mas de 300 juegos
educativos del museo.

Con una gran sonrisa en el rostro, Sonia Lopez Pina,
Subdirectora del Colegio Ciudad de México, nos conto
que participa de esta experiencia desde el primer afo. “El
trabajo va més alld de decirles a los nifios que compartiran
una jomada diferente con los chicos sordos del Instituto
Mexicano de la Audiciony el Lenguaje (IMAL) y el Instituto
Pedagogico para Problemas de Lenguaje, (IPPLIAP). Es
primordial platicar con los pegquefios, responder a sus
dudas, propiciar encuentros previos. Asi, el dia del
encuentro yano son un grupo de nifios desconocidos que
asistenaunencuentro que su colegio ha programado, sino
que disfrutan en todos los sentidos de estar en esta
actividad porgue se conocen y, en algunos casos, ya son
amigos. Esto hace mucho para que el dia dehoy podamos
decir, satisfechos, que estamos avanzando para que futu-
ras generaciones tengan un mayor conocimiento de si
mismos y del mundo del que forman parte”.

Pensar que las personas con discapacidad estdn en
este mundo sdlo para ensefiamos a todos a valorar nuestro
cuerpo, arespetar nuestras diferencias, aser mas humanos,
yano sevale. La experiencia en el Papalote demuestra que
la mediacién del juego permite a los nifios descubrir que
por encima de sus diferencias pueden tener intereses,
tareas y proyectos en comun.

“Si encuentros como éste fueran propiciados en otros
espaciosy por otras instituciones, cada vez serian mas los
nifios a quienes podria llegarse. Hoy han sido casi 2,500
peguefios los que experimentaron y Crearon su propio
valory concepto de lo que es la diversidad; mafiana, ojala
seamosmdas”, manifestd Michelle Gasca, maestradel IPPLIAP.

Aprendiendo de los niios

“Cada afio las cosas van mejorando ya gue hemos
aprendido mucho més de la relacion entre los nifos, a
respetar su manera natural de desarrollarse vy, lo mas
importante: que la nifiez es capaz de comunicar y
experimentar. Algo que los adultos hemos olvidado”,
manifestd Miguel Angel Picharro, Director de Desarrollo
del Papalote.

Como todo camino que se hace al andar, no basta la
buena voluntad para hacer las cosas v los errores estan
presentes. El sobresaturar la capacidad del museo,
invitar nifios muy peqguefios, organizarlos por parejas sin
que se conozcan previamente, cred dificultades en los
primeros afnos.

Hoy es evidente gque el temor inicial de que los nifios
no se aceptarany, por tanto, no se integraran ya no tiene
razéndeser. Finalmente, sonnifiosy los juegos comunes
hicieron que las diferencias fueran minimas entre ellos,
rescatdndose otros aspectos como el comunicarnos sin
palabras, llegar a un acuerdo con una mirada, expresar
carifio con una caricia, jugar con alguien desde su silla
de ruedas.

Fue un dia que comenzd como todos pero gue
termind diferente. Sélo los que estuvimos alla
recordaremos en nuestra mente y corazén que la
grandeza del hombre estd en desprendemos de |os
temores y prejuicios que nos atan e impiden expresar
actitudes y sentimientos ®
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Fotografias: Veronica Macias
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Todo tiene un limite

La disciplina es una herramienta de la educacién y la
educacion no es una lucha de poder, asi que cuando,
de repente, nos encontramos en situaciones en las que
el cumplimiento de las normas se convierte en una
batalla para ver quién gana, esto es, si los papés
“domamos” al nifio o él consigue que cedamos, una vez
mas, tenemos que hacer un alto y reflexionar sobre el
momento en gue perdimos la ruta.

Educar se vuelve una lucha de poder cuando
perdemos de vista que la disciplina, los limites vy las
consecuencias son en favor y no en contra del nifio. La
disciplina juega contra el nifio cuando los padres la
usamos sélo como una forma parareprimir las conductas
que nos perturban y que pensamos gue nuestro hijo
hace para molestarnos intencionalmente. Esto da lugar
a una espiral larguisima de respuestas Yy reacciones. De
sentimientos de culpa y ambivalencia que se traducen
en bandazos, donde un dia somos muy buena onda'y,
al otro, monstruos.

¢Quién lleva el volante?

Para que la disciplina y
los limites jueguen en fa-
vor del nifio tenemos que
estar convencidos gue al
dar al nific los elementos
para que autorregule su
conducta le estamos ha-
ciendounimportante rega-
lo gue le serd (til durante
toda su vida.

Todos los nifios —ten-
gan © no una discapaci-
dad— requieren de un
marco de referencia, limi-
tes y consecuencias, que

establecemosy cumplimos como familia. Esto les ayuda
a responsabilizarse de lo que hacen y a ser més
independientes.

El autocontrol es particularmente importante para
los nifios con discapacidad pues sélo asi podran
integrarse a su entorno y regular su comportamiento.

Los nifios con necesidades especiales requieren
—aun mas que cualquier otro nifio— el ser discipli-
nados. Aprender, en el sentido deportivo, a gozar del
vencerse a si mismos y organizar su tiempo en funcién
de sus prioridades.

La tentacion de sobreprotegerlos, de no exigirles
porque: “después de todo la vida ya les ha pedido
demasiado” es, primero que nada, una manifestacion
de que, en el fondo, no creemos en ellos, no los
creemos capaces de cumplir sus metas y tampoco
pensamos gue sus objetivos son importantes.

No podemos permitir que la discapacidad se vuelva
una disculpa en la vida. Si el nifio aprende a usar su




discapacidad como una coartada, comounarazon para
obtener privilegios, estd de fondo dafiando suautoestima
porgue piensa gue no vale como todos: por lo que es
o lo gue hace sino por lo gue no puede hacer.

Debemos hacer conscientes a nuestro hijos de que
no deben usar su discapacidad como excusa si no
quieren gque ofros la usen, también, como razén para
excluirlos.

Todos necesitamos |imites y como padres o
educadores debemos conocer bien a los nifos para
saber como establecerlos v estar bien seguros de que
lo que les estamos pidiendo no estd mas alld de
sus posibilidades. Hay que conocer a fondo la
discapacidad y con mucha profundidad al nifio, actuar
sobre el ambiente y hacer las modificaciones nece-
sarias. Dar al nifio el apoyo v los recursos que necesita
para controlar su conducta, implica dedicarle tiempo,
ser paciente y creativo.

Validar lo que sentimos

En el proceso de elaborar el marco de referencia en
el que nos podemos mover para relacionarnos con los
demés, es muy importante tener en cuenta nuestros
sentimientos, estar en contacto con ellos, reconocerlos
y darles salida. S6lo cuando tomamos en serio nuestras
necesidlades, quereres y sentimientos estaremos en
posiciéon de sentirnos bien como individuos y como
padres, y eso nos ayudard a promover un entorno
donde ladisciplina familiar seasinénimo de aprendizaje
y no de autoritarismo.

En el dialogo hay que ser muy claros, respetuosos y
consistentes. Para los nifios debe ser evidente que los
limites no dependen de nuestra manera de sentiren ese

Consejos utiles

1. No trate de lograr todo de un dia para otro. Ponga
los limites, uno por uno. Cuando se consolide la
aceptacion del primero, demos un nuevo pPaso.

9. Los limites deben ser discutidos y consensados
portoda la familia en la medida en gque los nifios crecen.

3. “Porgue lo guiero yo” no es, ni debe ser, razon
suficiente. Hay gue dar razones validas para que el nifio
comprenda.

4. Las normas nunca deben ser humillantes.

5. Es importante decir a nuestros hijos lo gque
esperamos de ellos.

momento o de nuestro estado de animo sino de
pardmetros gue hemos establecido de antemano con
la idea de ayudar a la persona y de crear un clima de
relacién armoniosa entre los que convivimos en familia.

Nuestros hijos requieren un marco de orden vy
equilibrio que sélo puede darse a través de la autoridad
de sus padres. Nosotros somos, nos guste © no, sus
modelos. Ellos aprenden de nosotros y a pesar de los
grandes adelantos sigue siendo mucho mas importante
nuestra actuacion que el discursoal gue los sometemos.

Ladisciplinanoes castigo, tampoco intransigenciani
autoritarismo. Es una herramienta para que nuestros

hijos construyan los limites que les permitiran vivir en
comunidad.

A lo largo de nuestra vida la disciplina nos da
seguridady confianza, nos hace conscientes de nuestro
actuary facilita la comunicacion con los demaés porgue
crea una conciencia de la existencia del otro. La
convivencia existe porgue hay limites.

Frecuentemente, los hijos nos ponen frente a una
serie de dilemas que nos hacen dudar de nuestras
normas, las que nos han servido a lo largo de nuestra
vida. Dudar es movernos en aguas pantanosas. Antes de
establecer una norma es necesario cuestionarmos vy
resolver interiormente el dilema: la certeza'y conviccion
de los limites que hemos impuesto deben funcionar en
favor de la persona. Sélo asi lograremos la firmeza que
requerimos para ser consistentes.

Ladisciplinanoes unasunto de quiéngana, tampoco
ayuda a demostrar quién es mas fuerte. Es una manera
de guiar, orientar y ayudar a formar personas. Es una
herramienta que nos ayuda a aceitar las alas de nuestros
hijos.

6. Sea breve... no tire rollos.

7. Ofrezca alternativas.

8. Sea firme pero carinoso.

9. Haga exigencias realistas.

10. Revise las normas con frecuencia y haga
adecuaciones de acuerdo con las edades de sus hijos.
Las situaciones cambian.

11. Toda la familia debe saber cudles son las
consecuencias de una transgresion.

192. Las consecuencias deben cumplirse siempre.

13. Si se equivoca, no tema reconocerlo.®

llustracion: Jazmin Velasco.
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Campeones que inspiran campeones

“Estaba viendo el Canal 292, y
entonces vino lo que de veras me
motivd. Pensé: jcdmo es que él
puede nadar tan bien, si le faltanuna
piema y los dos brazos? Yo que
tengo todas mis extremidades me
deprimol, jnol, jle tengo que echar
mas ganas!

“Le grit¢é @ mi mamd cuando
pusieron los datos: jArardl, janétame
el teléfonol, jrdpido, ven a ver!”.

Ramon Rodriguez Madrid, un
Joven atleta de 20 afios con parélisis
cerebral, sereferiaal video Campeo-
nes sin limites de la serie Retos y
Respuestas. El video, realizado por
Guillermo Arriaga —autor del guién
de la pelicula Amores perros— vy

producido por Arar(, da el testimo-
nio de jovenes atletas que han
acudidoalanatacién, primerocomo
terapia y luego como forma de
desarrollo humano: fisico, psiquico,
ladico.

Uno deestos campeoneses Juan
Ignacio Reyes, un muchacho de 18
anos al que le faltan tres extremi-
dades pero le sobran corazén vy
coraje, ¥ quien en el 2000 regresd
como tricampedn de Sidney, Aus-
tralia.

Juan Ignacio nada desde los seis
anos y a los 18 llegé de los juegos
paralimpicos con tres medallas de
oro por nado de mariposa, dorso y
unamas en combinado, suespecia-
lidad.

Juan Ignacio se convirti¢ en
inspiracion de Ramén cuando lo vio
en la tele. “No podia creerlo; espe-
cialmente, me llamé la atencion el
valor y la fuerza de voluntad de los
nadadores que no estaban com-
pletos. Pedi informacion a Arard y
me inscribf a los cursos del Centro
Deportivo Acuético del DIF que
esta en Popocatépet!”.

La familia: parte del equipo

El padre de Ramodn, Ignacio
Rodriguez, es uno de los integrantes
de este equipo deportivo, pues “sin
la familia no habria equipo” y nos
cuenta sobre las dificultades para

trasladarse en pesero o en su carca-
chita para llevar a su hijo desde la
Condesa a Popocatépetl!.

“A veces lo hago yo, a veces mi
esposa Florencia. Cuando no pode-
mos, ayudan sus hermanos casados:
Ignacic y Verdnica. Mi nuera le ha
echado lamano eninglés que fue su
coco en la secundaria la cual, por
cierto, ya termind”.

En el caso de Juan Ignacio, su
familia lo ha ayudado para que
pueda salir adelante en la escuela y
pueda combinar estudios, natacion
y la pintura, que él considera su
hobby preferido.

“sQue como combiné escuela,
pinturay natacion?, pues tengo que
echarle porrasamifamilia: a Socorro,
mi mama, a mis dos hermanas, Gina
y Carla, y a mi papd. Todos se han
turnado para apoyarme en lo que
cada uno ha podido.

“Mi mama me vio aptitudes para
la pintura y me llevd con su amiga
pintora, Angela Cravioto. La pintura
me ayuda a olvidar los problemas
gue traigo de la escuela o de la
alberca.

“Por otra parte, cuando me
preparé para Sidney, faltéalaescuela
y me fui a un extraordinario, pero el
mismo maestro de fisicame prepard
para el examen. El proceso fue
largo, pero valié la pena todo el
esfuerzo”, nos dice Juan Ignacio.



“Al principio le tenfa miedo al agua, no me gustaba
nada ir a la ‘terapia’, pues asi es como se le decia.
.Coémo querfan gque me gustara si no sabia nadar?
Comencé, como la mayoria, con casi puro juego,
llevaba algo recreativo vy, a la vez, aprendiamos la
técnica: ‘jvamos!, a flotar, aviéntate, pérate en el
agua’ Tuve un maestro fabuloso, Roaolfo Ferménaez.

El me ensefi¢ a nadar, a echarme clavados y perder
el miedo. A los ocho afios, si estaba fuera del agua
me hacia falta algo.

“Rodolfo me ensefié a nadar muy bien; con una
fecnica especial para Mi pues yo efa €\ Unco
muchacho con esas caracteristicas fisicas. Pero no
me duré el gusto, pues Rodolfo murié y eso me
afectd mucho. Dejé la natacién, casi dos afios, porque
ya no me sentfa igual de apoyado. El maestro era una
persona cdlida y maravillosa”.

La iniciacion y el proceso

Sobre su iniciacidén como atleta, Ramodn Rodriguez
admite que no tuvo la suerte de habber empezado tan
joven como Juan Ignacio. “Comencé a nadar hace apenas
dosafios, conunmaestroconsciente, atentoy considerado
conlosalumnos condiscapacidad. Dejaentraralaalberca
anuestras familias paraayudamossino podemos caminar.

“El maestro no es como otros entrenadores que
son gritones, €l sdlo nos grita para que le echemos
ganas, para gue movamos todo el cuerpo”.

Ramdn insiste en la motivacién que significod el video
Campeones sin limitesy cémo le ha ayudado la natacion:
“para relajarme, para estar tranquilo y para usar todas las
partes de mi cuerpo”.

En menos de dos afios he ganado dos medallas. La
segunda fue el cinco de noviembre del afio pasado. “Lo
més importante es gue me senti mas motivado para
echarle ganas a la vida”, dice Ramon.

Juan Ignacio, por su parte, nos cuenta: “Mi entrenador
de ahora es muy enérgico, duro Como persona pero es
un bueno como entrenador; conoce muy bien hasta
dénde podemos llegar cada uno de nosotros. Volvi al
CAAN (Centro de Actividad Acuética de Alto Nivel del
IMSS) y después de una competencia muy buena unos
Juegos Nacionales en Colima, me buscaron para integrar la
SelecciénNacional. Desde el ‘97 Fernando Gutiérrez Vélez
es mi entrenador. Es duro en el aspecto humano, pero
eso ha sido bueno para nosotros. No nos ve como
discapacitados. Nos habla enérgicamente: ‘jtu dalel,
iGrale!’; utiliza palabras fuertes —algunas de ellas no las
puedo repetir—, pero les reitero, no nos trata como
discapacitados, sino como personas humanas que pode-
mos desarrollar al mdximo nuestras potencialidades”.

El deporte como espectaculo

Tanto para Jose Ignacio como para Ramén ha sido
importante ser espectadores del deporte para motivarios a
llegar hasta donde han llegado en la natacion.

Ramén le va al Américay admira mucho a Luis Hemandez
va Braulio Lung: Jian [§récio es chive ae corazon y fe parece

que Alex Aguinaga “es agradable, sensible y muy sencillo. El
clavadista Femando Platas también es a todo dar”.

Si bien Juan Ignacio ocupa parte de su tiempo libre en

dar charlas motivacionales a personas con discapacidad
—en \os Uimos meses ha Vigiado a seis esados de \a
Repliblica—, considera gue no es tan facil haceramigos enla
préctica del deporte.

Ambos jévenes consideran gue no es suficiente lo que se
hace en las instituciones deportivas para propiciarencuentros
que lleguen a ser amistosos; estos encuentros surgen de
maneranatural conlaconvivenciaguese daencompetencias.
En Sidney, por ejemplo, o en Villa Olimpica en la Ciudad de
México. “Sin embargo, hace falta algo mds que tiempo para
haceramigos de a de veras en el entrenamiento en laaloerca”,
coinciden Juan Ignacio y Ramén @

Fotografias: "Juan Ignacio”, cortesia de la familia Reyes. “Ramdn”
por Verénica Macias.
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Un derecho de todos

Imaginese que un dfa abre el ojo y descubre que es
el invitado involuntario de unos extraterrestres que lo
traen de un lado al otro sin darle explicaciones ni
preguntarle nada. Aunque usted pida que lo dejen
tranquilo; por mas que grite, llore o patalee estos seres
NO parecen interesarse en sus reacciones. Ellos trabajan
enlosuyoycreen queno le estdn haciendo dafio. Usted
piensa lo contrario pero, comono haga los chirridos con
gue se comunican ellos, van a seguir ignordndolo.

El Dr. Robert L. Shalock es un psicélogo compro-
metido a evitar que las personas con discapacidad
intelectual (DI)sean sometidas aesas mismas sensaciones
de desconcierto, enojo y tensién que provocan los
profesionales o los padres cuando no dejan a las perso-
nas con DI participar en la toma de decisiones que
afectan su vida.

En 1950, cuando le pidieron al Dr. Shalock que
evaluara unos programas de trabajo para personas con
discapacidad, descubrié que si bien éstos, apa-

rentemente, cumplian los objetivos de hacerlas mas
independientes e integradas, no consideraban su cali-
dad de vida; no tenian idea si -

las personas se sentian satisfe-
chas o no.

Lo normal es un trato normal
Todos llegamosal mundocon
pilas y sin instructivo, pero de
algin modo nos damos una idea
de nuestro funcionamiento
guiados por lo que sentimos.
“Cuando buscamos medir la
calidad de vida en las personas
con discapacidad una de las
Cuestiones a resolver era a quién
le fbamos a preguntar. Lo mas
l6gico era: ja la personal,
directamente; pero resulta que
se tiene la impresion de que hay
que preguntar a otro porque al

idad

parecer las personas con DI son incapaces de contestar
por si mismas”, afirma el Dr. Shalock, entrevistado du-
rante el X Congreso Internacional de la Confederacion
Mexicana de Organizaciones en Favor de la Persona
con Discapacidad Intelectual, AC (CONFE).

“En Maryland, Estados Unidos, hicimos un proyecto
muy significativo, —continta Shalock—. Les pedimos a
personas condiscapacidad intelectual que nos ayudaran
a elaborar un cuestionario que iba a ser usado para
evaluar su calidad de vida y luego los entrenamos para
que fueran ellos los entrevistadores.

“El 58% de las personas que pensamos gue no
podrian contestar o hicieron. A la pregunta ‘¢qué te
satisface mas en la vida?’, constantemente respondian:
‘tener un trabajo y que me traten con dignidad™.

¢Qué es calidad de vida?
Més que dar una definicién de lo que es calidad de
vida, Robert Shalock sugiere que hay aspectos que

forman las bases para una vida con calidad; para quienes
tienen discapacidad intelectual, igual que para todos
los demés. El los llama los ocho
campos esenciales:

1. Bienestar emocional. La
satisfaccionyel concepto quede
si misma tenga la persona: me
siento feliz, comodo... y, § como
puede expresar el concepto de
si, una persona con DI profunda?
“Tengo que observar si se acerca
para interactuar, si tiene miedo.
Hay que conocerlos bien para
entender como expresan sus
emociones.

“Silapersonasesiente insegura
debemos reforzarla, proporcio-
narle un ambiente estable y

‘eres alguien valioso y compe-
tente’, por ejemplo.

retroalimentacionpositiva: decirle .



“Asimismo delbemos reducir el
estrés que le provoca la falta de
control de lo que pasa a su
alrededor”.

2. Relacionesinterpersonales.
Las amistades, la socializacion, el
afecto, el contacto fisico y el ser
tomado en cuenta.

Hay que alentar que las personas
con DI hagan amistades, las
conserven Yy las hagan crecer en
nimero. Es importante estimular,
también, los momentos de soledad
e intimidad.

3. Bienestar material. Ademas
de la seguridad financiera, de la
comida y el alojamiento, todos
necesitamos sentir que pPoseemos
algo: un juguete, un objeto favorito.
Saber que algo nos pertenece, que
es solo nuestro.

Igualmente importante es un
espacio fisico propio. Como pa-
dres o profesionales hay que
detectar quéposesiones o espacios
son significativos para cada persona
yrespetarlos. Estoincluye lacasayel
lugar de trabajo.

4, Desarrollo personal. Conqué
habilidades cuenta la persona; no
se trata solamente de proporcionarle
una educacion académica. Hay que
favorecer una educacion y reha-
bilitacién funcionales para que se
desarrollen nuevas habilidades.
Aveces, facilitar el uso de una calcu-
ladora rinde mejores resultados que
invertir horas ensefiando aritmética.

La independencia que tiene y su
capacidad de expresarse, con
palabras o por otros medios, son
indicadores valiosos.

5. Bienestar fisico. Incluye el
acceso a servicios de salud, buena
nutricién, libre movilidad, espacios
para larecreacion e independencia.

6. Autodeterminacion. Tener
opciones, escoger nuestras metas

#“personales. Los individuos con

discapacidad intelectual quieren
participar en las decisiones; desde

las méas simples comodéndey cdmo
quieren sentarse, hasta las que
afectan-su vida.

Dejar que la persona decida y
hacer un plandevidaindependiente
centrado en lo que ella ha expre-
sado, en lo que le gusta hacer y lo
gue considera importante.

7. Inclusién social. Tenerapoyo,
amigos, asistir a una escuela regular,
ser parte de y vivir en una comuni-
dad. A las personas con discapa-
cidad intelectual no soélo se les
excluye fisicamente sino también
mentalmente, por ejemplo, cuando
hablamos de ellas como si no
estuvieran presentes.

Ser incluido es unc de los
aspectos mas importantes de la
calidad de vida. Por eso es vital que
nuestros hijos se integren a la
comunidady desempefienunrolen
ella.

8. Derechos. Legales y huma-
nos. Ser tratado con dignidad y
respeto, poder ejercer la auto-
determinacion, tener las mismas
oportunidades y tener privacia.
“Hay que poner atencion —dice
Shalock— tal vez haya personas
Que no pueden expresarse con
palabras pero si muestran con su

comportamientocuandoalgonoles
parece. Hay que alentar a las perso-
nas con discapacidad intelectual a
gue aboguen por si mismas, que
sean ellas las que manifiesten los
cambios gue estan buscando”.

+Coémo saber si vamos por buen
camino? Segun Robert Shalock se
pueden evaluar los resultados de las
iniciativas por medic de la apre-
ciacion personal o los resultados
funcionales.

Lla primera es el grado de
satisfaccion que manifiesta la per-
sona cuando se le pregunta direc-
tamente: jcomo te sientes?, ;estas
contento, estés triste?, ;estas
satisfecho con lo que has apren-
dido?, icon las decisiones que has
tomado?, ;icon tu papel dentro de
la comunidad?...

“Las respuestas —explica— no
necesariamente tienen que ser
dadas con palabras. Podemos
conocerlas a través de las
vocalizaciones gue emite o por su
comportamiento. Soélo se necesita
ser sensible a lo que la persona nos
estd comunicando.

“Los resultados funcionales son
méas objetivos. Por ejemplo —ex-
plica Shalock— en cuanto a lo
emocional veremos sus expresiones
faciales. Evaluaremos el plano inter-
personal si conocemos cuantos
amigos tiene o con cuantas perso-
nas estd relacionado, cuantotiempo
pasa en su comunidad, qué hace
ahora que no hacia antes, cuantas
decisiones toma a lo largo del dfa,
etcétera”.

Para Robert Shalock, calidad de
vida quiere decir jugar en el mismo
campo Y con las mismas reglas que
los demés. Es igualdad en todo el
sentido de la palabra ®

Fotografias: "Trabajo", Archivo Araru.
jFam!ﬁa" y "Pintor" por Lourdes Grobet.




Lacolecciéonde cuentos envideo
“Enseflame un Cuento” —realizada
por Enséfiame A.C. y el Fondo de
Cultura Econdémica— constituye
toda una novedad en el mundo de
las personas sordas. Baste pensar
queestos cuentos pretendenacercar
al espafiol escrito a nifios sordos
que hoy utilizan el lenguaje de sefias,
“idioma natural o primera lengua de
una importante comunidad a la que
—sefala Cita Arzani, productora de
los videos y miembro de Enséfia-
me— buscamos proporcionar una
educacion bilinglie”.

El gran objetivo de este proyecto
—en el que también se haya invo-
lucrada Sefa y Verbo (compafiia
teatral integrada por actores sordos
y oyentes)— es alentar la plena
insercién de los sordos en la
sociedad. (Como?, sefiala Cita,
“‘pues ayudandoles a dominar el
espafol escrito como segunda
lengua”.

En este contexto, el esparol
escrito se vuelve, precisamente, la

Leyendo con nifios sordos

herramienta principal para la
integracion de una poblacion que
en muchas ocasiones suele tener un
bajo nivel académico, e, incluso, no
sabe leer ni escribir, simplemente
porque no existe un sistema
educativo que cubrasus particulares
necesidades.

Una traduccion con matices

Los primeros cuatro volimenes
de estos “cuentos con sefas” estan
conformados por obras escritas
originalmente en espafiol y publi-
cadas por el Fondo. Se trata de:
Cosas que pasany Regalo sorpresa,
delsol; Elsapo queno queriacomer,
de Martha Sastrias; y Julieta y su caja
de colores de Carlos Pellicer. Todos
ellos, textos breves y ricos en
imdgenes.

Los videos se venden como
coleccién, vanacompafiados de los
libros en los que se basan y de un
folleto que busca orientar a los pa-
dres para lograr el mayor fruto de
esta practica de animacién a la
lectura.

Cada video cuenta con tres
secciones:

* Una introduccién en donde se
representa una situacion deseable
de lectura.

e | 3 lectura o narracion del cuento
con lenguaje manual, acopafiado por
una gran profusion de ilustraciones.
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Y el recuento, para asegurar la
comprensién del relato utilizando la
narrativa propia de la lengua de
sefias.

La “traduccion” a lengua en sefias
fue realizada por sordos con la
colaboracién de oyentes, y estd
basada en estrategias que apuntan a
mejorar la comprension del texto y
el aprendizaje de las convenciones
del espafiol escrito.

Se habla de traduccién porque
el trabajo realizado para esta
coleccidn es eso, verdaderamente.
No hay que olvidar que asi como en
las lenguas orales, el tono, la
intensidad y el timbre de la voz se
modifican para caracterizar a un

Sin embargo, aver me paso algo dnico.



personaje, en la lengua de sefias
también pueden establecerse todo
tipo de variaciones y matices, tan
solo modificando la forma de hacer
las sefias: méas grandes para un
personaje extrovertido, méas chicas
para uno timido, etcétera.

Estableciendo puentes

Con este proyecto, Enséfame
refuerza su propuesta, que apunta
no sélo a la promocion de la lengua
de sefias, sino a la busqueda de su
reconocimiento.

En Enséfiame, asegura Cita Arzani,
“creemos gue el lenguaje de senas
es realmente la primera lengua de la
comunidad sorda, y que el espafiol
escrito puede sersusegunda lengug;
sin que esto suponga oponerse al
desarrollo de habilidades de
lenguaje oral, cuando sean posibles”.

La aproximacién de Enséfiame a
la condicién del sordo es sociocul-
tural. Esto significa que busca
identificar las caracteristicas de la
poblacién sorda y alentar su
desarrollo, reconociendo “su
lengua”, su cultura y su capacidad
para comunicarse y desenvolverse
plenamente desde su diferencia.

“Por eso —destaca Cita—,
siempre estamos buscando reforzar
la cultura del sordo y establecer
puentes entre esa cultura y el resto
de lasociedad. Unode esos puentes
es, justamente, el desarrollo de las
habilidades para leer y escribir”.

Es importante destacar que el

nfoque sociocultural que alienta a
Enséfiame y a esta novedosa
coteccion, obedece a una filosofia
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distinta a la que sostiene la vision
médica de esta discapacidad.

Durante mas de un siglo, ambas
aproximaciones —la médica vy la
sociocultural— han generado sus
propias formas de concebir y
enfrentar el problema. Ambos
enfoques afectan, de igual forma,
los métodos utilizados para educar
a un nifio sordo.

La aproximacién médica busca
—comosostiene el folleto deapoyo
para padres— “eliminar las dife-
rencias, fundamentalmente a partir
de unaeducacion oral porla quelos
nifios aprendan a hablar, aungue no
oigan. Deahique, aunque aparenten
normalidad, con mucha frecuencia
no pueden desarrollarse social o
profesionalmente, entre ofras
razones porgue no pueden leer y
escribir con soltura”.

Como puede verse, esta posicion
tiene su distancia con la que sos-
tiene la posibilidad de proporcio-
nar una educacién bilingle al
sordo, reconociendo a la lengua de
sefias como su primera lengua.

Leer a nifios sordos

La lengua de sefias —como ha
afirmado en otras ocasiones
Alberto Lomnitz, Director de Sefiay
Verbo vy también de la coleccion
Ensefame un Cuento— “es un
lenguaje completo, con léxico,
gramatica y sintaxis particulares que
se expresan visualmente”.

Bajoeste enfoque, lade las sefias
—como lo son también el espariol,
el inglés y otros idiomas— es una

Quiero TODO! o

lengua natural que nacié en las
comunidades de sordos.

En México, la lengua que usa la
mayoria de los sordos es el LSM
(Lenguaje de Sefias Mexicano) Yy su
estructura es diferente a la del
espanol. Mientras en el LSM el
orden sintactico puede ser el de
tiempo-lugar-objeto-sujeto-verbo,
en el espafol suele ser sujeto-
verbo-predicado.

Entonces, si queremos traducir
El sapo que no queria comeral len-
guaje manual, primero tendremos
que hacer la sefia de comillas, para
luego indicar que es un titulo, y
después hacer las seflas que
literalmente significan: sapo-comer-
rehusar.

Con esta I6gica en el bolsillo, el
manual para padres de Ensefiame
un Cuento aclara que, si bien busca
facilitar el aprendizaje del espanol
escrito, esta serie de videos “no
constituye un método paraaprender
a leer. De hecho, los investigadores
aun no explicantedéricamente como
es que los nifios sordos aprenden a
leer y a escribir”.

La coleccidn tiene muchos usos
posibles. Funcionacomounavaliosa
herramienta para reforzar el apren-
dizaje de la lectura del espafiol
escrito. Es una introduccién al
lenguaje manual para los nifios
normoyentes, fortalece, también, los
conocimientos de la lengua de
sefias y, quizd esto sea lo mads
interesante, puede constituir una
excelente introduccién a la cultura
escrita para el nifio sordo. ¢

La coleccion “Ensefiame un Cuento” es
patrocinada por SEDESOL, Instituto
Nacional de Solidaridad, el Fideicomiso
para la Cultura México/USA y The
American Society of Mexico, A.C.
Fotografias: Cortesia de Enséfiame, AC.
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Retos para un dentista

Por lo general, la visita al dentista es una tarea bien
poco grata. En buena medida es asi porque acudimos
cuando todos los analgésicos han sido derrotados por
el dolor de muela. El cuadro es précticamente igual se
trate de pacientes con o sin discapacidad, sélo gque en
el caso de quienes tienen pardlisis cerebral también
intervienen ofras condiciones: medicamentos que
presentan factores de riesgo para una denticion sana,
dieta blanda rica en carbohidratos, falta de higiene, asi
comodificultad de encontrar odontélogos capacitados
enlaatencion de pacientes connecesidades especiales.

Sinduda, el Area de Estomatologia* de la Asociacion
pro Personas con Parélisis Cerebral, IAP (APAC) es uno
delossitios mas autorizados para hablar sobre laatencion
de pacientes con necesidades especiales en nuestro
pals.

El odontdlogo Héctor Caspeta ingresd aesa institucion
hace 13 afios para realizar su servicio social y coordina
el Area de Estomatologfa desde hace ocho. Su
experiencia indica que los pacientes acuden en busca
de servicios cuando ya los problemas estdn avanzados.
¢Por qué cree usted que sucede asi?

“Primero —reflexiona el Dr. Caspeta— hay que tener
presente el impacto que ocasiona en los padres el
enterarse de que su hijo tiene parélisis cerebral. Los
papas enfocan toda su atencion a la tarea de entender
gué es exactamente lo que tiene su hijo y rehabilitarlo,
consecuentemente, olvidan otros aspectos que parecen
menos importantes, como la salud bucal”.

Si bien los padres prefieren pospoenerla, al paso del
tiempo la salud bucal se vuelve un asunto pricritario. El
tratamiento indicado para quienestienen parélisis cerebral
incluye el uso de medicamentos, desde los primeros
meses de edad, que pueden ser factor de riesgo en la
desmineralizacion de |os dientes.

Por otra parte, el Area de Estomatologia de APAC
realizé unestudio conpersonas que utilizan medicamentos
para crisis convulsivas, “quienes mostraron un factor de
riesgo que provoca agrandamiento de la encia”,

Asimismo, la alimentacion de muchos nifios con
paralisis cerebral es rica en carbohidratos y de
consistencia liquida o semi-sélida. La dificultad para
masticar los alimentos puede repercutir en el deterioro
de los musculos faciales, afectar el estado de las encias
vy alterar las posiciones de |os dientes.

Los chicos con parélisis cerebral carecen, también,
de autoclisis (limpieza que realiza la boca misma a
través de la saliva y el movimiento de la lengua), ya que
su saliva es de consistencia muy espesa vy tienen
dificultades para tragar, hacer buches y escupir. Estas
condiciones son muy propicias para la formacion de
placa dentobacteriana vy pueden predisponer la
formacion de caries.

Con H de higiene

De ahi gue los esfuerzos del Dr. Héctor Caspeta se
hayan dirigido a la formacién de una cultura de la
prevencion. “Nuestra prioridad es disminuir los altos
niveles de caries, mala oclusion de la boca (acciéon de
cerrar) y enfermedades parodontales (toda el drea que
sostieney cubre al diente). Por eso, ofrecemos atencion
a los nifios desde que brota su primer diente”.

Los servicios que se ofrecen se dividen en tres
niveles. El preventivo, el curativo y de rehabilitacién. El
primero comprende larealizacion de limpiezas bucales




y aplicaciones topicas (exter-
nas) de fldor. Se propone la
formacién de hébitos de
limpieza dental y esta dirigido a
los padres de familia, maestros,
odontélogos y otros profesio-
nales que atienden a personas
con alguna discapacidad.

Esteniveltieneenel cepillado
de los dientes su principal
herramienta. El Dr. Caspeta
sugiere utilizar una técnica indi-
vidual de acuerdo con las
capacidades de cada quien. Lo
primero serd mantener abierta la
boca del nifio v luego elegir la
posicion mas adecuada para
realizar la limpieza, aguélla
donde se minimicen los riesgos
de accidentes y se favorezca el
cepillado. El doctor indica que
la pasta dental es prescindible
sobre todo en los casos de
quienes tienen problemas para tragar y escupir. “Lo
importante —enfatiza— es remover los residuos de
alimento, para ello basta un cepillo de cerda suave y
corta; si se desea dejar una sensacion fresca en la boca
puede utilizarse enjuague bucal en cantidades
pegquenas”.

Las recomendaciones generales enfatizan que la
limpieza debera hacerse después de cada comida. En
opiniéndel Dr, Héctor Caspeta “es importante encontrar
el tiempo para, al menos, hacer una limpieza bucal al
dia. Sobre todo la nocturna, ya que por la noche no hay
movimientos bucales que favorezcan la autolimpieza y
ello favorece la aparicion de caries”.

De la mano con la higiene, las recomendaciones
incluyen, para las personas gque puedan hacerlo, comer
frutas como la manzana para fortalecer las encias y los
musculos faciales.
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El segundo nivel de atencién que se ofrece en el
Area de Estomatologia de APAC es el curativo. Incluye
eliminacion de caries, restauraciones intermedias con
coronas de acero, cromo, amalgamas y resinas;
obturaciones provisionales, endodoncias y cirugias
menores. Esta Ultima categoria incluye extracciones
~'de caninos retenidos y de terceros molares, asi como
la eliminacién del crecimiento exagerado de la
encia.

“Cuando el tejido de la
encia tiene un crecimiento
exageradoperonosehapuesto
filbroso, el exceso puede
eliminarse con el cepilladoy la
limpieza bucales. La falta de
higiene provoca inflamacion,
crecimiento y endurecimiento
del tejido. Esto puede llegar,
incluso, a tapar el diente vy
provocar infecciones que
pueden destruir el hueso”.

Hay pacientes que retan la
paciencia y creatividad del
equipo encabezado por
Caspeta. “Hay doctores que
utilizan anestesia general enlos
chicos porque dicen que les
facilita mucho el trabajo, pero
nosotros no lo hacemos. A su
alto costo se suman riesgos
como las alteraciones a nivel
del sistemanervioso central que
nos hacen rechazarla. Hemos desarrollado técnicas de
atencion para esos casos y hemos hecho algunas
adecuaciones al material que nos resultan muy Utiles”.

El nivel de rehabilitacién incluye ortodoncia
preventiva (antes de que el problema se presente) v
curativa (protesis parciales, totales, fijas, removibles).
En el primero estan, por ejemplo, los separadores de
espacio entre los dientes. “Cuando hacemos alguna
extraccion en nifios pequefios, tratamos de colocar un
mantenedor de espacio que permita conservar las
dimensiones de la cavidad bucal en espera del diente
permanente. Claro que esta medida no aplica en todos
los casos, sobretodo en quienes sufren crisis convulsivas
yen quienes tienden a rechinar sus dientes, ya que estas
personas corren el riesgo de que el mantenedor de
espacio se caiga y pueda haber una bronco aspiracion
de la pieza”.

No obstante su larga lista de servicios, en el drea de
Estomatologia de APAC el proyecto mas importante
para el corto, medianoy largo plazo es la formacion de
una cultura de prevencion que disminuya la necesidad
de acciones curativas. La higiene es su herramienta
fundamental y estd al alcance de todos, a pesar de
nuestras necesidades especiales®

*Estomatologia. Especialidad médica que estudia la anatomia,
fisiologia, patologia y terapia de la boca.
Fotografias: Veronica Macias.
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Verlids?
Un juguete para estimular

iEstas estrenando hermanito o todavia es muy
peduenc para que juegues con €l? No te apures, Juan
Manuel Valencia nos ayudd a darle formaaunaserpiente
jun juguete para disfrutar con los hermanos méas chiquitos!

NECESITAS:

Tiempo, paciencia, buen humor y muchos retazos
de tela.
e |la pemnera de una malla vieja (la parte de la malla
donde se mete la piema) o una calceta larga, entre mas
larga mejor
e Hilo y aguja
e Un par de tijeras
e Retazos de tela de diferentes colores vy texturas
® Material para rellenar (delcron, retazos de tela, hule
espuma o algodon)
e Pegamento blanco para tela
e Listdn rojo
* Para |os ojitos puedes comprar unos de plastico que
vendenen la papeleria o pintarlos con plumones que no
sean toxicos

COMO HACERLA:
1. Usalas tijeras para desprender la pernera de una malla
vieja.

9. Rellena la malla o la calceta para hacer el cuerpo de tu
serpiente.

3. Cierra, con hilo y aguja, el extremo que usaste para
rellenar la malla.

4. Recorta retazos de tela de diferentes formas, colores
y texturas.

5. Usa el resistol blanco para pegar los pedazos de tela
sobre el cuerpo de la vibora.

6.Pegalos ojitos o pintaselos con plumdn si tu hermanito
es de esos que se lleva todo a la boca.

7. Recorta el liston rojo en forma de lengtiita y coselo a
la malla.

8. jListo! A jugar se ha dicho.

la vibora puede ser especialmente interesante si tu
hermanito es ciego. Otra forma de usarla es regaldrsela
a tus abuelitos para que la pongan debajo de sus
puertas y la serpiente sea una barrera contra el aire frio
que se cuela®

Fotografias: Lourdes Grobet.
Idea: Ana Prieto.




