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EDITORIAL

Los fisicos saben bien que el objetivo, en un microscopio, es un conjunto
de lentes convergentes que reciben la luz de los objetos y la distribuyen
en imagenes reales que se recogen en una superficie sensible.

Asi también, para construir una visidn objetiva de nosotros mismos o de
nuestros hijos necesitamos el concurso de una gran diversidad de espejos
que, a través del dialogo, van definiendo una imagen fotogréfica de aquello
que nosotros o nuestros hijos reflejamos a las diferentes luces que cada
situacion implica.

Somos con los otros. No hay yo sin td. La mirada del otro nos refleja,
puede ser un espejo deformado y deformante, pero de todas maneras su
mirada atrapa algo esencial de lo que somos.

Cuando necesitamos vernos con objetividad tenemos que iniciar el
didlogo de los espejos. Reunimos a hablar honestamente sobre lo que
cada uno ve, partiendo del reconocimiento de que cada mirada es parcial
y de que la verdad nos hace libres.

Sin evaluacidn no hay aprendizaje. En la vida necesitamos aprender a
aprender y esto sdlo se consigue cuando podemos entender cdmo hici-
Mos para avanzar, dénde nos equivocamos, cudndo alteramos el ritmo o
en qué recodo perdimos el rastro y cémo lo reencontramos.

Si laevaluacion es tan importante, ¢ por qué le tememos? s Por qué vemos
con aprension el momento de un diagndstico, la confrontacién con un
amigo, la reunion de evaluacion escolar de uno de nuestros hijos? Vivimos
estas situaciones como examenes que, mas que para valorarnos, sirvieran
para descalificamos. Y ese momento de descalificacion es un rechazo.

El gran decubrimiento de nuestra época es que podemos cambiar
muchas cosas importantes en nuestra vida con sélo cambiar de actitud. La
humildad de reconocer que nuestra miraday la de los demés es parcial y la
conciencia de gue mentir es una pobre manera de sobrevivir, Nos permitird
enfrentar cada evaluacién como una oportunidad concreta y preciosa de
Crecer, cambiar y desarrollarnos.

Por otra parte, no somos sélo lo que los otros ven, somos més y
necesitamos las condiciones de aceptacién y afirmacién que nos permitan
florecer y desarrollarnos, dar a luz lo que tenemos como potencialidad en
nuestro interior®

REVISTA
PARA PADRES
CON NECESIDADES
ESPECIALES

fernando Garcia Martinez.
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PADRES

PREGUNTAN

Esta seccion es un punto de encuentro donde los padres pueden preguntar cuestiones que solamente otros
padres —que han pasado por la experiencia de un reto semejante— pueden responder.
Este espacio en Ararll esté abierto para que usted pregunte sus dudas y aporte su experiencia para resolver las

inguietudes de otros padres. Todos podemos darnos la mano!

DOMAN
A DOMICILIO

Somos Marisol y Mauricio, papas
de Mauricin quien tiene dos afios y
lesion cerebral. Hace un afio fuimos
al curso “Qué hacer con su nifio con
lesion cerebral” impartido por os
Institutos de Filadelfia.

Queremos sabersi hay terapeutas
o voluntarios interesados en trabajar
la terapia Doman, con Mauricin y
con nosotos, en casa. Ararl tiene
nuestra direccién de correo
electrénico.

Marisol y Mauricio Gémez
Atizapan, Estado de México

LENGUAJE :MANUAL?

Somos una familia de cinco
integrantes. Esteban, nuestro tercer
hijo, nacié con hipoacusia profunda.
Al afio y cuatro meses, le colocaron
su primer auxiliar y seis meses
después el otro. Al mismo tiempo,
iniciamos con laterapia de lenguaje.

Hoy Esteban tiene tres afios v,
desafortunadamente, no ha avanza-
do como quisiéramos. No logramos
entendernos al 100 por ciento y eso
ha provocado muchas peleas.

Consideramos, entonces, la
posibilidad de aprender lenguaje

de sefias y conseguimos material,
pero ha sido muy dificil adaptarlo.
Radicamos en la ciudad de Xalapay
no sabemos de personas ©
instituciones gue impartan lenguaje
manual agui, por lo que recurrimos
a ustedes para gque nos platiquen
sus experienciasynos orienten. Ararl
tiene mi direccion de correo
electronico.

MVZ Rolando Tenorio
Xalapa, Veracruz

BUSCO ESCUELA

Tengo un nifio de siete anos
llamado Rall quien tiene déficit de
atencion, hiperactividad y disca-
pacidad intelectual. El diagndstico
ha causado una gran revolucion en
casa.

Desde que Rall tenia siete meses
ha sido estimulado con diferentes
terapias incluyendo, actualmente, la
de Filadelfia. Asiste a un kinder re-
gular, ha logrado importantes
avances en su socializacién y ha
adqguirido ciertos conocimientos.

Mi preocupacion es que éste es
su Ultimo afio en el kindery en la
ciudad de Tepic, donde radico, hay
sélo una escuela publica de
educacion especial y estd en
condiciones muy tristes.

Otra preocupacion es que la
hiperactividad de Rall causa

molestias a la familia, especialmente
a su hermanay a mi esposo quienes
se desesperan mucho con él. La
conducta de Raul me ha alejado de
las actividades fuera de casa.

Quisierague me orientaran sobre
algln lugar donde me puedan
ensefiar como manejar la conducta
de mi hijo para entenderlo y
apovarlo.

Si algun padre de familia
comparte mi situacion, me gustaria
tener contacto paraapoyarnos. Arard
tiene mi direccién de correo
electrénico.

Gloria llse
Tepic, Nayarit

DUDAS Y CARTAS

Recientemente, me enteré de la
terapia Vojta y su uso en nifnos con
parélisis cerebral. Vivo en la ciudad
de Chihuahua y quisiera saber si
esta terapia es efectiva para nifios
con hemiplegia y si existen es-
pecialistas en mi ciudad o en el
Estado.

Por otra parte, quiero establecer
contacto con otros padres gue
tengan las mismas necesidades
especiales que nosotros: sacar
adelante a nuestra hija, Laura Raquel,
quien tiene nueve anos de edad y
hemiplegia cerebral derecha. Son
bienvenidas todas las cartas pero, si




PADRES

no es demasiado pedir, me gustaria
gue nos escribieran familias que
vivan cerca de nosotros para que,
unidas, busquemos mejores
alternativas para nuestros hijos. Arart
tiene mi direccién de correo
electrénico.

Cecilia Cortés Caballero
Chihuahua, Chihuahua

iAY, CECILIA!

Mi hija Cecilia tiene cinco afios y
sindrome de Down. Ademés de la
discapacidad intelectual, no tiene
un lenguaje oral que le permita
expresarse. Ceci se ha vuelto muy
independiente —cosa que me da
gusto— pero tengo problemas para
hacerle entender que hay cosas que
no debe hacer.

Elotrodiaseencerré conllaveen
el bario de maestras de su escuela.
Los bafios de los nifios no tienen
cerraduras, asi que Ceci tomé las
llaves del otro bafio, entrd y cerrd la
puerta. Para cuando llegué ya tenfan
20 minutos tratando de que saliera.
Mientras, Cecilia se dedicé a vaciar
el contenido de todas las botellas
de limpiadores gue encontrd.
Afortunadamente, no bebid nada.
Finalmente, la convencimos de que
abriera la puerta. Lo que paraella fue
unjuego resultd unaexperienciamuy
angustiante para los cinco adultos
que estabamos afuera.

Misiguiente dudaesacercade la
manera como puedo encauzar su
comportamientorelacionado conel
control de esfinteres. Ceciva al bafio
cuando la llevamos, pero aln no

RESPONDEN

avisa. En la casa, a veces, no quiere
ir cuando le insisto v, al rato, me
encuentro un charco por ahi. En la
escuela, nunca hace eso.

Me preocupa, ademads, su
tendencia a explorar sus genitales,
sin inhibiciones, frente a quien sea.
Cuando la sorprendo desvestida vy
tocandose no me enojo, general-
mente lavistoy lapongo a hacer otra
cosa. Ella reacciona como una nifia
sorprendida fras una travesura vy
sonrie. No sé si le queda claro que
eso no lo puede hacer en plblico y
me causa panico solo pensar que
esto se pueda prestar a un abuso
sexual. Arar( tiene mi direcciéon de
correo electrénico.

Graciela Castillo
Tuxtla Gutiérrez, Chiapas

AMIGOS

Somos Estrella y Gerardo
Duarte, en junio nacié nuestro hijo
Santiago. Nuestro bebé tiene
sindrome de Down. Queremos co-
nocer a otras familias con bebés v
nifos pequefios gue estén
enfrentando el mismo reto. Es
importante saber que no somos los
unicos y que hay personas que han
salido adelante. Mi familia estard
contenta de saber gue no estamos
solos. Ararl tiene nuestra direcciodn
postal, nuestro teléfono vy la
direccionde correoelectronico, por
cualquiera de esas vias, esperamos
sus noticias.

Familia Duarte Arreola
Morelia, Michoacan

COSAS
DE HOMBRES

Tengo tres hijos: Carlos de 11
anos, Miguel de 10y José de 8. José
fue prematuro y debido a un mal
manejo del oxigeno en la incuba-
dora perdio la vista.

Mis tres hijos comparten lamisma
habitacionyelbafio. Carlos, el mayor,
se havuelto muy desordenado. Esto
puede ser normal en cualquier
preadolescente pero en mi casa
provoca muchisimos problemas.

Para gque Jos¢ se mueva de
manera independiente, todos en la
familia debemos tener mucho
cuidado de no dejar obstaculos.

El desordende Carlosy el exceso
de orden gue requiere José han
sido fuente de muchisimos pleitos
entre los hermanos. Miguel se alia
unas veces con unoy otras con otro.
Con el tiempo, la bronca se ha
extendido para incluir a mi esposo
quien piensa gue nuestro hijo mayor
tiene celos de José y, ademéds, la
responsabilidad de hermano mayor
de ver por su hermanito, por eso lo
reprende a cada rato. Yo no sé qué
pensar. ¢

Celeste Ramirez
Toluca, Edo. Mex.

Escribanos a Arard. Comercio v
Admaén. 29 Col. Copilco-Universidad
México D.F. C.P. 04360 Mandenos un
fax al 5625849300 y 568583957 o

un correo electronico a:
revista_araru@hotmail.com
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Una labor de equipo

Cuando un nifio o nifia presenta problemas
emocionales © de aprendizaje muchas veces olvida-
mos que ellos son los protagonistas. En el diagnostico
y tratamiento, la mayoria de las veces, su importancia
pareciera diluirse. Son los adultos quienes realizan el
diagndstico, sus resultados se platican entre ellos y los
éxitos o fracasos de la terapia se atribuyen al terapeuta,
alos padres o alos maestros. Mientras tanto, los nifics se
van guedando fuera de la jugada.

Afortunadamente, hay varias experiencias gque dan
al nifo un papel central en el proceso. Este es el caso de
Integra, un centro que brinda atencién a nifios y ado-
lescentes con dificultades de aprendizaje y problemas
emocionales. Actualmente, el equipo de este centro
atiende, aproximadamente, a 62 nifios de entre cuatro
y 14 afios de edad, en sesiones individuales y de grupo.

El nifio como protagonista

“En Integra consideramos que las nifias v los nifios
son los protagonistas de su terapia —afirma Mariana
Lefiero, Directora General del centro—. Ellos tienen que
caer en la cuenta de su dificultad y generar un deseo
de cambiar; con ello van asumiendo la responsabili-
dad de su proceso terapéutico”.

Desde la primera sesién se pregunta a los nifios por
qué creen que estdn en la terapia. Al dar la informacion
y escucharse se van haciendo conscientes de su
problema. No se trata de que los pequefios sean
receptores pasivos, sino todo lo contrario, se estimulaa
gue se transformen en sujetos activos de su propio
proceso de superacion de los problemas.

“Muchas de las preguntas que hago a los padres se
las planteo también a los nifios —afirma Mariana—.
Ademés de gue la informacién que me dan es muy
valiosa, les hace sentirque su punto devistaesimportante
Y gue su percepcion de las cosas es tomada en cuenta”.

En Integra se trabajan, a la par, las areas emocional vy

de aprendizaje. Por tanto, psicdlogas vy neurolingtistas
trabajan de la mano, comparten puntos de vista, llegan
a acuerdos sobre el tratamiento y realizan ejercicios de
apoyo para reforzar ambas areas.

Ademas, este centro de atencidn, como su nombre
lo indica, busca la integracion de las esferas donde el
nifio participa para generar estrategias conjuntas,
orientadas hacia un mismo objetivo. De esta manera,
nifios, padres, maestras, terapeutas y doctores generan
una verdadera labor de equipo que permite superar
con mavor facilidad las dificultades que se presentan.

La integracién familiar

En un principio, Mariana trabajaba Unicamente con
los nifios. Poco a poco se dio cuenta de que ensus vidas
y probleméticas también entran en juego ofras esferas,
como es el caso de la familia. Es en el hogar donde se
realiza el manejo de tareas, se establecen los limites y
las estructuras y existe una dindmica que puede favo-
recer o entorpecer su desarrollo. Por tanto, integrar a
los pades es un aspecto fundamental del proceso




terapéutico.

Por lo general,
cuando un nifio
presenta proble-
mas tendemos a
buscarculpables:
el padre, la ma-
dre, la escuela, la
maestra... en Iu-
gardeenfocarnos
a definir cémo
abordar el problema para darle herramientas que le
permitan salir adelante. En esta blsqueda, Mariana
plantea: “no podemos trabajar sélo con el nifio.
Necesitamos incluir a los padres para analizar qué
podemos hacer juntos ya que remar hacia una misma
direccién da mejores resultados. Si integramos nuestra
labor para lograr un ambiente familiar dptimo, es més
facil superar las dificultades”.Cuando la madre y el
padre participan, significa que se preocupan
ocupandose, logrando asi mayor empatia con su hijo.
Ciertamente, en este ocuparse hay sacrificios y
desilusiones, pero también se abre un camino lleno de
esperanza. Lo importante es que dejen de sentirse
culpables, exijan informaciény participen, activamente,
en esta blsqueda comun.

Integrar a las maestras

En Integra también se trabaja con la escuela. Los
problemas de aprendizaje se detectan ahi, por eso es
muy importante estar en estrecho contacto con las
maestras. “El problema no es tanto la escuela o el
sistema educativo, sino la relacion que establecen las
personas que interactlan con el nifio —explica
Mariana—. Las maestras tienen un programa que cumplir,
no cuentan con demasiado tiempo pero es importante
convencerlas de laimportancia de trabajar en conjunto.
Por eso dialogamos con ellas sobre las principales
dificultades de los nifios y establecemos un plan de
apoyo mutuo.

“Ellas necesitan informacién especifica. Pensemos,
por ejemplo, qué significa portarse bien. Este es un
termino demasiado ambiguo y subjetivo, por tanto, es
necesario traducir este tipo de conceptos a situaciones
practicas y puntuales, de manera que comprendan lo
mismo los padres, los maestros y el nifio”.

Las posibilidades del Internet

Por otra parte, Integra estd incursionando desde
diversas perspectivas en el uso de Internet, ya que
puede ser una herramienta (til para el proceso

terapéutico porque facilita lainteraccion entre las diversas
esferas:

1. Es un medio atractivo para nifios y adolescentes.
Permite dialogar, establecer objetivos comunes, hacer
ejercicios en casa y dar seguimiento a sus procesos.

9. Facilita el contacto personalizado con las maestras
a través del correo electrénico para explicarles qué
areas y en qué sentido se esté trabajando con los nifios
en la terapia, orientar los esfuerzos en una misma
direccion y establecer estrategias conjuntas.

3. Permite unarelacién con los doctores que atienden
a nifios con problemas neuropediatricos, con el fin de
definir objetivos comunes y obtener retroalimentacion.

4. Ademas, al superar las barreras espaciales,
posibilita dar orientacién a padres y madres de otros
estados de la Replblica. No se trata de brindar terapia
por computadora, sino de ayudarles a clarificar sus
ideas para que puedan recurrir a un especialista
adecuado que les ayude en su problematica especifica.

Como un arpa

Para explicar la importancia del trabajo conjunto,
Mariana usa la siguiente metéfora: “cada esfera es como
la cuerda de un arpa. Cada una tiene un papel diferente
al de las otras pero, para que de este instrumento salgan
sonidos melodiosos, todas deben relacionarse en forma
armaonica.

“Por ello este ocuparse es labor de equipo. Cada
quien actuando en su esfera pero en forma coordinada,
porgue todos tienen responsabilidad en el caso. Una
terapiaaisladanoarregla el problema. Nilos nifios, nilos
padres, ni el terapeuta, el médico o la escuela pueden
hacerlo solos. Se requiere de un conjunto arménico de
esfuerzos basados en la confianza mutua”.

Para terminar, Mariana exhorta a los padres a dejar de
lado las culpas y desechar el pensamiento de que son
responsables de las dificultades de sus hijos e hijas. “Si
estan con ellos por amor, si buscan su bienestar con la
ayuda de los demds, es més facil, porque dejan de ser
los Unicos responsables.

“Ademads, si los escuchan atentamente, sin
aleccionarlos, pueden encontrar las respuestas a sus
problemas, asi como conocerlos y comprenderlos un
poco mas. Y esto es muy importante para que los nifios
puedan enfrentar con éxito las dificultades que
presentan” ®

Fotografias: Araceli Franco.
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Evaluar los logros

Los terapistas fisicos
son las primeras perso-
nas a quienes los papas
con necesidades espe-
ciales recurren tras su
visita al médico. Su
profesion los prepara
para frenarel proceso de
deterioro motivado por
un dafio neuroldgico.
Pero, ademas, a ellos les
corresponde orientar y
organizar el esquema de
tratamiento gue esa fa-
milia va a seguir, para lo
cual, en algunas ocasiones, sugieren visitar también a
otros profesionales hasta formar un equipo de trabajo
gue se propone la rehabilitacion del nifio.

El propdsito parece incuestionable y, sin embargo,
conviene preguntarse: rehabilitar ;para qué? Patricia
Villegas, terapista fisicay ocupacional con dos décadas
de experienciaen latécnica de Neurodesarrollo, trabaja
con nifios con trastornos motores y neuromotores v ha
aprendidoguesu labordebe someterseaunaevaluacion
permanente con el fin de orientarla haciala consecucion
de logros funcionales. Aquellos que desarrollen las
habilidades necesarias para gue los nifios puedan
funcionar de la mejor forma en su vida cotidiana.

El recuento de los daios

Tras la noticia del diagnéstico, los padres acuden en
busca de profesionales, a veces con la idea, explica
Patricia, de que éstos “pueden resolver el problema
completamente. Entonces, lo primero es evaluar la
condicién general del nifio para determinar qué es o
que tiene. Contamos con baterfas vy pruebas bastante
fidedignas, algunas formuladas poresquemas dereflejos

y caracteristicas de tono
muscular en los recién
nacidos. También valo-
ramos los sentidos vi-
suales, auditivos, las
respuestas al medio
ambiente vy la alimen-
tacién. Con todo eso
hacemos un esquema
general de la condicidn
de ese pequefiito”.

No obstante, los
papas no siempre estan
dispuestos a escuchar
los resultados. Esas pri-
meras visitas ocurrren mientras la familia en su conjunto
atraviesa una situacion critica, en la cual los padres se
niegan a aceptar la realidad. “Los fisioterapistas —dice
Paty— debemos permitirles vivir su proceso de
adaptacion a una nueva situacion”.

Esto, de ningln modo, significa posponer la
intervencion del terapista para exponer las diferencias
del nifio con respecto de sus pares v, simultdneamente,
marcar una pauta de trabajo. “La informacion es una
herramienta fundamental en mi trabajo —enfatiza
Patricia—. Los datos concretos, medibles, anclan la
fantasia y ayudan a llevar las expectativas a los terrenos
de los posible.

“Me parece que los padres invierten mucho tiempo
en la blsqueda de la curacién hasta que adquieren el
conocimiento suficiente para dar pasos mas seguros.
Por eso debbemos hacer un trabajo como educadores”,

Patricia Villegas se refiere a los cursos para padres
gueellaofrece. Enellosexplicalas técnicas de evaluacion
que utiliza, cobmo funcionan, gué miden y coémo lo
hacen, ademds de hablar sobre el origen y las
repercusiones de los trastornos neuroldgicos. “Creo
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Personas funcionales

Unaexperienciaimportante en la
historia profesional de Patricia
ocurrié hace diez afics. Lamama de
dos nifias gemelas con parélisis ce-
rebral, pacientes suyas, le preguntd
si veia avances en sus hijas. Paty
asintid y enumerd algunos logros
neuromotores como, por ejemplo,
la extensién de las rodillas vy la
capacidad para sostener erguida la
cabeza. Entonces la sefiora le pidié
gue aceptara quedarse con lasninas
un fin de semana.

La convivencia con las gemelas
puso en evidencia la poca utilidad
de los logros que Paty habia
enumerado. Las nifias, por ejemplo,
no podian sostenerse solas en la
bafiera. “Entonces pensé que lo

LW Ue aU Lulidiciulg,  pucuce
desarrollar como habilidad inme-
diata.

“Los fisioterapistas podemos
trazarnos como meta que nuestro
paciente tenga una espalda més
erguida, pero todos los objetivos
fisicos, motricies, de percepcidn,
deben traducirse, necesariamente,
enunaejecucionmotorayunaaccion
funcional. Si ese chico no funciona
en sus actividades de cuidado
basico, entonces no lo ayudamos ni
hacemos de €l un sujeto mas facil
de acompafar ni mas indepen-
diente”.

El efecto espejo

Al trabajo educacional que
Patriciarealiza con los padres de sus
pacientes corresponde uno similar
que, afirma, los papés le ofrecen a
ella. “Ellos son la
fuente mas impor-
tante de retroali-
mentacion para mi
superacion profe-
sional”,

Paty considera
fundamental todo
lo que los papaés
le reportan sobre
el funcionamiento
del nifio en dife-
rentes éreas, por-
que, cuenta, diri-
gen su atencion
hacia cosas o

situaciones gue podria haber
pasado por alto o que ya es tiempo
de tratar. Por ejemplo, narra, “hay
nifos con quienes digo: ya estoy
trabajando para que use el anda-
dor, ya permanece sentado en su
banca en la escuela. ¥ entonces la
mama me dice: ino serd momento
de que aprenda a ir al bafio solo?
iClaro!l, porque cada nifio demanda
aprender de acuerdo con su
necesidad de crecimiento, vy las
familias siempre te lo reportan”.

En esta evaluacion permanente
del trabajo terapéutico, la clave
pareceria ser prestar oidos a esas
preguntas, a esas sugerencias, a
esas inquietudes que dirigen el re-
flector hacia una necesidad
especifica que el terapista fisico
debera convertir en objetivo vy
desglosar en estrategia. ;De qué
depende que suceda asi?

“De romper con el tabu de que
los profesionales sabemos lo que
hacemos y no necesitamos la
retroalimentaciéon —contesta en-
fatica Patricia—. De tener la humil-
dad para aceptarnos como una
parte de un proceso y de un
equipo de trabajo. Nuestro tiempo
de conocimiento del nino vy
nuestro campo de accién con él
son limitados; compartimos un
solo @mbito y un momento de la
vida del nifio. Si no escuchamos las
quejas de los papds, no hemos
aprendido cual es nuestro papel
en el equipo de trabajo que apoya
a esa familia. Estoy convencida que
el mayor logro, a nivel de reha-
bilitacion, lo hacen los papés. Ellos
se relinen y, de acuerdo a sus
necesidades, forman asociaciones,
consiguen cosas para sus hijos. En
ese sentido, tienen mucho que
ensefiamos”. ¢

fotografias: Araceli Franco.




que asi ellos estdn mejor prepara-
dos para acompafiar a sus hijos en
el crecimiento”.

Esta expresion se apoya en el
hecho de que, al ser los padres
quienes més tiempo comparten con
sus hijos con necesidades espe-
clales, cualquier terapia que busque
beneficiarlos “debera partir del en-
tendimiento que los papés tengan
sobre lo que sucede con su hijo. Por
eso—insiste—, hay que prepararlos
paraenfrentar ladiscapacidad de su
hijo no sélo emocionalmente”.

Personas funcionales

Una experienciaimportante en la
historia profesional de Patricia
ocurrié hace diez afos. La mamé de
dos nifias gemelas con paralisis ce-
rebral, pacientes suyas, le pregunté
si veia avances en sus hijas. Paty
asintié y enumerd algunos logros
neuromotores como, por ejemplo,
la extension de las rodillas v la
capacidad para sostener erguida la
cabeza. Entonces la sefiora le pidié
Queaceptara quedarse con las nifias
un fin de semana.

La convivencia con las gemelas
puso en evidencia la poca utilidad
de los logros que Paty habia
enumerado. Las nifias, por ejemplo,
no podian sostenerse solas en la
bafera. “Entonces pensé que lo

importante era conseguir que mis
pacientes funcionaran fuera del
alcance de mis manos, que tuvieran
la habilidad de usar lo que les
proporciono en el consultorio para
moverse y desempenarse en la
escuela, la casa y con sus amigos”.

Para conseguirlo, Patricia habla
de entrelazar, todo el tiempo, “la
necesidad bdsica de la familia
—que el chico se siente a comer
con su familia © que se vista solo,
porejemplo—, con lo que esenifio,
dentro de su condicién, puede
desarrollar como habilidad inme-
diata.

“Los fisioterapistas podemos
trazarnos como meta que nuestro
paciente tenga una espalda més
erguida, pero todos los objetivos
fisicos, motricies, de percepcién,
deben traducirse, necesariamente,
enunaejecucién motorayunaaccion
funcional. Si ese chico no funciona
en sus actividades de cuidado
bésico, entonces no lo ayudamos ni
hacemos de €l un sujeto més facil
de acompafar ni més indepen-
diente”.

El efecto espejo

Al trabajo educacional que
Patricia realiza con los padres de sus
pacientes corresponde uno similar
due, afirma, los papés le ofrecen a

= ella. “Ellos son la
fuente més impor-
tante de retroali-
mentacién para mi
superacion profe-
sional”.

Paty considera
fundamental todo
lo que los papés
le reportan sobre
el funcionamiento
del nifio en dife-
rentes dreas, por-
que, cuenta, diri-
gen su atencion
hacia cosas o

situaciones que podria haber
pasado por alto o que ya es tiempo
de tratar. Por ejemplo, narra, “hay
nifios con quienes digo: ya estoy
trabajando para que use el anda-
dor, ya permanece sentado en su
banca en la escuela. Y entonces la
mama me dice: ;no serd momento
de que aprenda a ir al bafio solo?
iClarol, porgue cada nifio demanda
aprender de acuerdo con su
necesidad de crecimiento, y las
familias siempre te lo reportan”.

En esta evaluacion permanente
del trabgjo terapéutico, la clave
pareceria ser prestar ofdos a esas
preguntas, a esas sugerencias, a
esas inquietudes que dirigen el re-
flector hacia una necesidad
especifica que el terapista fisico
deberd convertir en objetivo y
desglosar en estrategia. ;De qué
depende que suceda asf?

“De romper con el tabl de que
los profesionales sabemos lo que
hacemos y no necesitamos |a
retroalimentacion —contesta en-
fatica Patricia—. De tener la humil-
dad para aceptarnos como una
parte de un proceso y de un
equipo de trabajo. Nuestro tiempo
de conocimiento del nifio vy
nuestro campo de accién con él
son limitados; compartimos un
solo dmbito y un momento de la
vida del nifio. Si no escuchamos las
quejas de los papés, no hemos
aprendido cudl es nuestro papel
en el equipo de trabajo que apoya
a esa familia. Estoy convencida que
el mayor logro, a nivel de reha-
bilitacién, lo hacen los papés. Ellos
se relinen vy, de acuerdo a sus
necesidades, forman asociaciones,
consiguen cosas para sus hijos. En
ese sentido, tienen mucho que
ensefiamos”. ¢

Fotografias: Araceli Franco.
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Los padres de familia gue buscan
oportunidades de integracidn
educativa para sus hijos se formulan,
diariamente, muchas preguntas que
podrian servir como base para un
cuestionamiento y una sana eva-
luacion del programa de integracion
de los nifios con necesidades
educativas especiales (n.e.e.) a las
escuelas regulares en nuestro pais.

Esas preguntas llegan a Arard a
través de las llamadas a nuestro
Centro de Informacion; por medio
de comentarios en los Cafés que
compartimos con muchas mamas,
cada mes; en cartas y en platicas
informales.

Las observaciones coinciden, en
gran medida, con los resultados de
una investigacién que realizamos la
maestra Marta Ezcurra vy yo el afio

s od s

pasadoy porello quiero dedicar este
articulo a revisar, una vez mas, las
conclusiones de nuestro trabajo.

La investigacion Elementos para
un Diagnostico de la Integracion Eclu-
cativa de los Nifios y las Nifias con
Discapacidad y Necesidades Educa-
tivas Especiales en las Escuelas
Regulares del D.F., fue auspiciada por
la Direccién de Equidad y Desarrollo
Social del Distrito Federal y UNICEF.

La primera parte de la investiga-
cidn, realizada por Marta Ezcura,
consistid en una revision exhaustiva
de los documentos intemacionales
y de los antecedentes nacionales
gue dan fundamento y soporte con-
ceptual al Proyecto de Integracion
Educativa. Marta hizo, también, un
cuidadoso andlisis de los documen-
tos juridicos, normmativos y propositivos
que sustentan y describen el modelo
de integracion en nuestro pais.

Este andlisis se contrastd con una
revision de las principales investi-
gaciones publicadas sobre la
integracion educativa en México y
con el seguimiento puntual de la
integracion de 12 nifios con diversos
tipos de n.e.e., en aulas regulares,
mediante entrevistas con todos los
actores del proceso. Esa aventura fue
mi responsabilidad.

Algunas de las conclusiones mas
importantes que se derivan de este
estudio son las siguientes:

e a indefinicion vy fragilidad del
proyecto de Integracion Educativa

Uela g para
odos

Una mirada a los procesos de integracion educativa

ALICIA
MOLINA

v

parte de su ubicacion en Educaciéon
Especial que, dentro del organi-
grama de la Secretaria de Educacion
Pdblica (SEP), no tiene la jerarquia
necesaria para normar un pProceso
que se da dentro de las escuelas
regulares, con recursos humanos y
materiales que dependen, en gran
medida, de Educacion Basica.

Esto se refleja en la dificultad
gue tienen muchos de los equipos
de USAER (Unidades de Servicio v
Apoyo a la Educacién Regular) para
conseguir la colaboracion compro-
metida delas autoridades educativas
y de los maestros de las escuelas
regulares. Ello hace gue aun cuando
existen casos muy exitosos de
integracion, éstos sean aislados v la
inclusién no se asuma como un
proyecto escolar.

eNo hay claridad ni acuerdo
sobre las funciones necesarias para
la integracion ni sobre el papel que
deben asumir —en su cumpli-
miento— quienes participan en el
proceso: el director, el maestro de
grupo, el equipo de USAER, los pa-
dres de familia de la escuela, el
nifio con n.e.e. y sus companeros.

No todos los involucrados
participan y, muchas veces, la
integracion se da por la iniciativa, el
interés v la buena voluntad de
alguno de los integrantes y no como
resultado de un trabajo concertado
entre todos, con funciones vy
responsabilidades claras.



*|0sequipos de USAER no estdn
completos en todos los casos, por
lo que la distribucion de funciones
no siempre es la adecuada. No
existe un espacio fisico ni un hora-
rio previsto para el didlogo vy la
interaccion entre maestros regulares
y el equipo de apoyo.

Muchos especialistas se sienten
incompetentes para atender a nifios
que les plantean retos que no
corresponden a su especialidad.

°En general, los maestros
entrevistados en este estudio se
sienten desarmados. En algunos
casos expresaron su frustracion vy
sensacion de incompetencia. Aun
los profesores comprometidosy que
han recibido apoyo se sienten
inseguros e impotentes por falta de
capacitacion.

Es una demanda generalizada:
requieren una relacién de mayor
presencia y continuidad con los
maestros de apoyo y més y mejores
Cursos de capacitacion.

Si los maestros en ejercicio no
tienen elementos para abordar la
integracién, los docentes en
formacién, aun en la Normal,
tampoco estan recibiendo la
capacitacion que requerirdn para
enfrentar la inclusion educativa.

Una carencia que se subrayo es
la de estrategias pedagodgicas
especificas y elementos de
evaluacion. Esta Ultima, tal y como

se estd llevando a
cabo, se reduce a una
mera observacion in-
formal y asistemética.
Sin una buena evalua-
ciéon no puede dise-
fnarse un programa
educativoindividual y
tampoco adaptacio-
nes curriculares de
métodos o materiales.

ela coordinacion
y el apoyo de las instituciones de
salud y los centros de rehabilita-
cién que atienden a los nifios con
discapacidad son vitales para el
proceso.

Los niflos gque provienen de
familias con menos recursos
econémicos y culturales estan en
seria desventaja. No tienen acceso
a diagndsticos oportunos y en
terminos que les sean accesibles.
Tampoco a programas de inter-
vencion temprana Yy rehabilitacion,
con la calidad e intensidad que
requieren. Son inaccesibles mu-
chas de las ayudas técnicas indis-
pensables y hay muy pocos servi-
cios complementarios para reforzar
Sus procesos cognitivos, de
habilitacién e independencia.

Sin un trabajo efectivo en el
drea de rehabilitacion, se limitan
seriamente las posibilidades de
integracion educativa. Esto es
particularmente dramético en los
casos de nifios sordos que llegan a
la escuela sin oralizacion, sin
auxiliares auditivos y sin lenguaje de
sefias formalizado, lo que impide su
acceso real al aprendizaje vy a la
comunicacion con el grupo.

eEs necesario fortalecer a las
familias y capacitarlas para jugar un
papel activo y responsable en el
proceso de integracion educativa
de sus hijos. Muchos de ellos no
tienen una idea clara de las

limitaciones y capacidades de sus
hijos, no entienden los conceptos
necesidades educativas especiales
e integracion, no saben qué es el
curriculum ni por gqué debe
adecuarse y no tienen una idea clara
de lo gue se espera de ellos.

En los dltimos documentos de la
SEP se habla de educacién de
calidad para todos los nifios y de
atencion a la diversidad. Aunque
obviamente todos los que estamos
a favor de la integracion estamos de
acuerdo en estos postulados, es
necesario precisar cual es el lugarde
los nifics con n.e.e. dentro de esa
diversidad, y cuél es la funcién de
Educacién Especial en la atencién
de esas necesidades.

Si bien no queremos etiquetas
gue estigmaticen a los nifos
tampoco se puede negar que las
diferencias existen, que los nifios
tienen necesidades educativas
especiales y discapacidades que
generanrequerimientos especificos.
Si no las reconocemos estas
necesidades se diluyeny, con esto,
se cotre el riesgo de dejarlas
desatendidas.

Es muy importante subrayar que
cuando no se da una integracion
real, con todos los apoyos nece-
sarios, se generan nuevas formas de
exclusién incluso més graves para
los nifios.

Para quienes compartimos el
compromiso con la integracién
educativa, quienes afirmamos la
convicciéon de que todos |os nifios
pueden aprender juntos y de que la
inclusion hace crecer y beneficia a
todos, es fundamental atrevernos a
ver, a reconocer las deficiencias,
las limitaciones y los logros del
programa, cComo un paso esencial
para contribuir a fortalecerlo ®

Fotografias: Araceli franco.
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Para integrar con calidad

Un alumno con necesidades educativas especiales
(n.e.e.)esaquel que, alolargo de su proceso educativo,
requiere mayor atencién que sus compaferos de la
misma edad debido a que presenta, temporal o
permanentemente, dificultades de aprendizaje o
problemas de acceso a los propdsitos curriculares. Para
que cada niflo y cada nifia alcancen los objetivos
educativos en condiciones de equidad requerirdn de
medios pedagdgicos adecuados.

El movimiento por la integracion o inclusién busca
que estos alumnos y alumnas tengan la oportunidad de
participar y pertenecer a su escuela como un primer
paso para integrarse a su comunidad vy a la sociedad en
general.

Ante este reto, los docentes que tienen en sus aulas
estudiantes con n.e.e. requerirdn reconvertir sus
procedimientos de ensefianza-aprendizaje y evalua-
cién, para adoptar métodos vy estrategias que les per-
mitan ofrecer una educacion de calidad en beneficio
de todos los alumnos, que garantice contenidos
funcionales, su permanencia en la escuela y el respeto
y cuidado a su integridad como persona.

Observar para actuar

En el marco de la educacion para la diversidad, una
evaluacion auténtica consistird en conocer, a través de
la observacion, las fortalezas y debilidades de cada
alumno en el ambiente escolar. En el caso de los chicos
con n.e.e. es importante que el maestro, junto con el
docente de apoyo y los padres de familia, exploren las
greas de desarrollo: cognitiva, motora, social y de
comunicacién con el mismo rigor que los contenidos y
programas escolares como Espafol, Matematicas v
Ciencias Sociales.

Laevaluacién para una escuela abierta ala diversidad
debe considerarse desde un enfoque incluyente y no
como una medida de exclusién. La meta es valorar la

efectividad de los programas v los apoyos selecciona-
dos para detectar con facilidad los factores de avance
y tener la opcién de reprogramar —a un mediano
plazo— las condiciones de ensefianza. La evaluacion,
con fines de planeacién, deriva en una mejor
comprension de los factores que afectan la conducta
socio-adaptativa del alumno y permite la blusqueda
de retos motivadores, que hacen del éxito algo
factible y reconfortante para el nifio.

La evaluacion auténtica debe considerar no soélo al
alumno sino también las condiciones de los ambientes
donde se desenvuelve: el aula y los espacios escolares,
el hogar v la comunidad. Esto con la finalidad de
detectar la capacidad de adaptacion del nifio vy las
adecuaciones que se requieren en cada ambiente.

Los resultados de nuestra observacién nos permitirdn
contar con una fotografia(evaluacién) integral del alum-
no con n.e.e. Con esta informacion, los maestros y 1os
padres de familia podran elaborar un perfil educativo
del nific donde se consideren los objetivos prioritarios,
para el aprendizaje de destrezas, que le ayuden en su
integracionescolar, familiary comunitaria. Esta evaluacion
permite, también, la deteccion de los apoyos necesa-
rios para lograr un desempeno funcional que impulse la
autonomia del alumno vy su desarrollo personal.

Con la informacién recabada sobre el nifo, los
docentes estaran en mejores condiciones para elaborar
—junto con los padres vy el alumno— un Plan Educativo
Individual (PED), instrumento indispensable cuya funcién
esayudarnosadefinirrumbos, facilitar el reconocimiento
de fortalezas vy avances, detectar debilidades, retos,
problemas afectivos y de comportamiento, seleccionar
objetivos programados en un continuo de evaluacion,
determinar apoyos dentro del aula, como adaptaciones
de espacios, mebiliario o arquitecténicas, asi como
adecuaciones a los materiales, horarios, tiempos y
flexibilidades curriculares, entre otras.




El PEI permitird al maestro fijar el tipo de apoyos
extraescolares que necesita su alumno, las estrategias
pedagdgicas y de co-ensefianza y la manera como
participaran los padres de familia. Le ayudaré a definir
estrategias de evaluacion, registro y seguimiento, asf
como los plazos de actualizacion del plan educativo.
Facilitard la toma de decisiones y el establecimiento de
criterios sobre transicion de grupos y niveles escolares,
asi como la certificacion individualizada del alumno
con base en el plan de objetivos trabajados y cubiertos
durante el afio escolar.

Para lograr una inclusion escolar de calidad es
necesario vincular los objetivos de aprendizaje sefiala-
dos en el PEl con los programas y contenidos de clase
los cuales estardn apegados al curriculum educativo
regular del afo correspondiente.

Planear y organizar de manera diferenciada los
contenidos del programa de clase para ofreceral alumno
con n.e.e. una opcion equitativa de participacion con
su grupo Yy un aprendizaje eficiente y funcional, es un
reto importante que debemos enfrentar desde las
mejores condiciones.

Para vincular los objetivos del PE| a los contenidos
curriculares, el equipo docente, que participd en su
elaboracion, debe redactarlos en un lenguaje claro y
comprensible e incluir los factores de medicion que
faciliten el proceso de evaluacion.

Para la revision y actualizacién del PEl, la escuela
invita a participar al nifo y a los padres de familia con el
fin de ubicar expectativas, delegar responsabilidades
e incluir, de manera motivante y retadora, la participa-
cion de todos los involucrados en una evaluacién
auténticamente incluyente.

De lo tradicional a lo incluyente

La evaluacion auténtica, en un ambiente de aula
incluyente, exigird a cada docente enfocar su
metodologia de ensefianza utilizando estrategias
diferenciadas para cubrir las necesidades de aprendi-
zaje de sus alumnos y brindarles opciones de valora-
Cion coherentes con sus estilos y ritmos de aprendizaje.

La calidad dela integracién escolar se facilita cuando
laescuela cuenta conun Grupo de Vinculacién. Presidido
por el director o directora del colegio, el grupo debe
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reuniral equipo docente gue interactla con el alumnado
con n.e.e. y a representantes de la Asociacion de Pa-
dres de Familia.

La funcion del Grupo de Vinculacion seré: promover la
utilizacion de estrategias incluyentes —tanto en materia
académica como social—, garantizar que los padres de
familiarecibanlainformacion, orientacionyguia participativa
gue requiereny fortalecer la construccion de un Proyecto
de Centro Incluyente gue esté dispuesto a analizar y
resolver los retos que se presenten en el proceso de
atencién a la diversidad.

Paises conuna historia de mas de 30 afios enlainclusion
escolar como Estados Unidos, Canadd, Inglaterra, Italia y
Espafia, recomiendan al sistema educativo mexicano
implementar los elementos descritos en este articulo

Ccomo ejes para lograr una inclusion de calidad, sensible
a la diferencia, que propicie un ambiente de tolerancia
y colaboracion entre companeros, maestros de aula y de
apoyo Y padres de familia. Se hace necesaric un nuevo
enfoque de la evaluacion tradicional para convertirla en
una auténtica herramienta que favorezca la educacién
incluyente.

Una escuela, sensible a la diferencia, propiciard un
ambiente de tolerancia y colaboracion que facilite la
detecciéon de apoyos necesarios para el buen fun-
cionamiento de los alumnos con retos leves, moderados
Yy severos quienes, por derecho, deben contar con siste-
mas de evaluacion vy un plan educativo individualizado
gue garanticen su buen aprendizaje y desarrollo per-
sonal, asf como su permanencia y continuidad escolar.®

EVALUACION TRADICIONAL

Selectiva, por o tanto, excluyente.

EVALUACION AUTENTICA INCLUYENTE

Facilita la educacion para todos en ambientes
escolares comunes.

Basada en una normatividad vy curricula rigidas.

Flexible. Evaluacién que detecta y brinda adecua-
cionesyapoyos individuales en lo académico, social
y psico-afectivo, buscando la mayor integracion
posible v el beneficio del alumno con n.e.e.

Centrada en contenidos predeterminados que
requieren memorizacién y aprendizaje mecanico.

Centrada en el desarrollo de habilidades y destrezas
a través de procesos de construccién de un
aprendizaje significativo con enfogue funcional y
cuya meta es el logro de la mayor autonomia posible
por parte del alumnado.

Criterios de evaluacion y certificacion rigidos vy
masivos.

Enfogue individual en el proceso de evaluacion del
alumnado con n.e.e.

Desarticulada entre los niveles educativos (inicial,
preescolar, primaria y secundaria) con riesgo de
exclusion y escolaridad fragmentada.

Progresiva y acumulativa de la experiencia educativa
v los logros de aprendizaje del alumnado conn.e.e.
Comunicacion y gestion de continuidad entre los
diferentesniveles educativos, através del expediente
de cada alumno.

Evaluacion vy certificacion basada en las normas
curriculares establecidas con criterios masivos.

Evaluacion vy certificacion basadas en el andlisis de
logros individuales, registrados por el Grupo de
Vinculacién de la escuela en el expediente de cada
alumno.

La escuela depende de la norma en materia de
evaluacion vy certificacion.

Autonomia de la escuela que, a través de su Grupo
deVinculacion, asume laresponsabilidad compartida
entre el equipo docente, el director, los padres y los
supervisores de zona con respecto a las decisiones
deevaluaciony certificacidon del alumnadoconn.e.e.

Alicia de la Pefia Rode es Directora de Integracion Educativa del Instituto Mexicano para la Excelencia Educativa, A.C.

Fotografia: Araceli franco.
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Protagonistas y testigos de nuestro crecimiento

Cuéntas veces al mirar una fotogafia nos hemos
lamentado: “¢a poco me veo asi?”. Miramos el pedazo
de papel, sin parpadear, tratando de comprender por
queé laimagen de la foto es tan distinta a la que tenemos
de nosotros mismos.

En el terreno psicolégico sucede lo mismo. Nuestro
autoconcepto, generalmente, difiere de la manera co-
mo nos perciben los demés porque, con frecuencia,
devaluamos o sobrevaloramos algunas caracteristicas
de nuestra personalidad.

Cuando trabajo con parejas, por ejemplo, encuentro
que, generalmente, lo que estd en la laraiz de la disputa
es el contraste entre las percepciones de los conyusges.
‘Los problemas empiezan porque mi esposa es
demasiado sensible a lo que digo”, afirma el marido.
Ella, en cambio, explica que no es que sea demasiado
sensible sino que “él no se da cuenta de lo duro de sus
comentarios y de lo agresivo que puede ser a veces”.
¢Quién tiene la razén?

En el mundo de los negocios las visiones subjetivas,
frecuentemente, provocan luchas de podery desgastes
de energia innecesarios. Un
ejecutivo me explicaba que
los problemas con suequipo
detrabajoeran consecuencia
delos celos e inseguridad de
sus subalternos.

La version de sus colegas
apuntaba en una direccion
distinta y su visién de la
situacién revelaba otra
realidad: “es imposible
trabajar con él —decian—.
Dice que quiere cooperar y
promover el trabajo en
equipo, peroparaél cooperar

4

significa hacer exactamente lo que ordena. Si alguien
expresa una opinion contraria lo toma como una ofensa
personal”.

¢ Hasta qué punto el problema laboral se debe a los
celos y hasta dénde a la arrogancia? ; Cémo saberlo?

Recuerdo unaconversacion que tuve, haceyatiempo,
con mi hijo. En ese entonces ¢l tenia ocho afios, pero
me enseno lo dificil que es determinar quién tiene la
razén en medio de un conflicto.

Fue un dia particularmente estresante. Los nifios
estaban muy ansiosos, peleaban por todo y desafiaban
cualquier intento por controlar su conducta.

Mi esposa y yo estdbamos tensos e impacientes.
Mientras mas peleaban los nifios, més gritdbamos y
tratabamos de imponer disciplina. iCreo que mis hijos
acumularon dos afios de tiempo fuera aquel dial

Més tarde, cuando las cosas se calmaron vy la paz
regreso a nuestra casa, me senté en la cama con Daniel
para platicar. Con la voz maés suave que podia utilizar le
pregunté: “Daniel, jpor qué a veces eres tan deso-
bediente?” Sin pensarlo dos veces contesto: “iporque
td eres muy mandon!”,

Sintiendo acercarse un
nuevo conflicto le expliqué:
“Daniel, hijo, ino te das
Cuenta que si tU no fueras tan
desobediente, yo no serfa
tan mandén?” Mi propdsito
eradaraDaniel unargumento
ppara gue madurara un poco.

Tras una pequefia pausa
—que le permitié continuar
con la pelea imaginaria que
sostenfa con dos extrate-
rrestres de plastico— me
dijo: “pues si tl no fueras tan
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manddn yo no serfa tan desobediente”.
Eso fue todo, sonreiy acepté que en este
caso los dos tenfamos razon.

Esto sucede en la mayor parte de los
conflictos, nunca hay un Unico culpable
niuna sola victima. Los conflictos se tejen
entre dos o més. Entre dos o mas, se
tienen que desentrafiar.

Reconocer para crecer

El crecimiento personal surge del
autoconocimiento. Mientras mas cons-
cientes somos de la formacomo funciona
nuestra personalidad, mds control
tenemos sobre nuestro comportamiento
y esto nos facilita establecer relaciones
mas maduras.

Desafortunadamente, el camino hacia
elautoconocimiento es dificil de transitar.
A lo largo de nuestra vida hemos
construido defensas para nuestro auto-
concepto. Conel pasode los aros hemos
desarrollado una visiéon selectiva de
nuestro propio ser, limitada por lo gue
creemos due somos. Nuestro ego se
resiste al cambio. Somos guienes hemos
sido y punto.

El autoconcepto es una complicada
mezcla de dos influencias. La méas im-
portante es la vision gue tenemos de
nosotros mismos. La autopercepcion es
tan sutil como un susurro v, sin embargo,
es lo suficientemente poderosa para
resistir todas las evidencias que la
contradicen. Nuestro autoconcepto esta
influenciado, también, por la interacciéon
con otros. La manera como nos tratan, los
comentarios sobre nuestro compor-
tamiento vy las criticas que recibimos.
Todo se combina e influye en nuestra auto-
estima.

El impacto de esto en nuestra personalidad estd
limitado, sinembargo, por el poder de nuestras propias
ideas. Lavision gue tenemos de nosotros mismos colorea
las influencias externas haciendo casi imposible ver
nuestra realidad a través de una mirada objetiva.

Estatendenciaadisfrazarlosrasgos menos favorables
de nuestra personalidad nos convierte en pésimos
observadores de la persona que, realmente, somos.
Nuestro crecimiento psicoldgico estd limitado por
nuestra visién selectiva.

La critica y el conflicto esconden una leccién

Lla mejor manera de superar esto es escuchar
atentamente lo que los demds piensan acerca de
nosotros y aprender de los conflictos.

La critica y el conflicto nos obligan a miraros desde
la perspectiva del otro. Algo similar a lo que pasa con la
fotografia que comentdbamos al principio de este
articulo. Vernos —desde la mirada del otro— permite
apreciarnos desde un dngulo distinto; uno al que solos
no podemos acceder. Aungue la critica esté tefiida por
la emocién del otro, siempre hay un dejo de verdad en
ella.




Ante la critica enfrentamos dos opciones:
rechazarla como una exageracion subjetiva de quien
la expresa o luchar por aprender de lo que
escuchamos.

Mientras més aprendamos de nosotros mismos a
partir de lo que dicen los otros, mas nos
desarrollaremos y maduraremos como individuos.

No es necesario esperarla. Podemos solicitar Ia
opinién de las personas que viven y trabajan con
nosotros. Sitenemos dudas acerca de la percepcién
que tenemos de nosotros mismos, podemos pedir
ayuda a las personas que distinguimos como
confiables y honestas para que nos den su versién.

Otra excelente fuente de informaciéon es el
conflicto. Pero, ojo, hay que tener cuidado porque
podemos perder de vista el papel que nosotros
jugamos en él. Y es que, generalmente, tendemos a
serexpertos enidentificar los malos comportamientos
de los otros vy, fécilmente, nos ubicamos como las
victimas de su “falta de sensibilidad”, “de su
agresividad”, “indiferencia”, “egoismo”...

No importa qué origine un conflicto, nosotros
siempre jugamos un papel en el desarrollo del
problema. Sin embargo, para protegernos, siempre
elaboramos una explicacién del por qué ‘debemos’
sentirmos enojados, indignados, irritados o dolidos
por lo que ‘el otro’ hace o deja de hacer. Aunque
estas reacciones pueden ser justificables, no
conducirdn a un crecimiento personal. Este se
desarrolla como consecuencia de nuestra habilidad
para detectary admitir lo que estamos haciendo para
complicar nuestras relaciones interpersonales. Si
llegsamos a entender esto, estaremos mejor equipados
para establecer mejores relaciones y actuar de forma
menos conflictiva.

Es extremadamente dificil reconocer las
caracteristicas de nuestra personalidad que los demas
encuentran desagradables. Explicamos, racionalizamos,
defendemos y culpamos. Hacemos todo menos
aceptarlas. (Por qué?; ipor qué no agradecer al otro
cuando su critica ofrece una visién més clara de quienes
somos? ¢ Por qué es tan dificil ser humilde?

Basicamente por miedo. Tememos a la persona que
SOmMos —una mezcla Unica de cualidades y defectos—
y nos da miedo exponemos al rechazo de los demés.

Antes que aceptar la critica preferimos recurrir a las
situaciones del pasado en que fuimos rechazados o
ridiculizados y ofrecerlos como prueba contundente
de que no podemos confiar en labondad y aceptacion
delos demés. Es més, hay que protegerse del ojocritico
del otro.

Esta proteccion, benéfica en ciertos sentidos, nos
mantiene atrapados en una miopla que nos impide
ver nuestro verdadero potencial. Esquivar o minimizar
la retroalimentacién de los otros sobre nuestro
comportamiento y personalidad es una forma de
bloguear nuestro crecimiento personal. Perma-
necemos inmaoviles y luego nos lamentamos porque
“nada cambia” y “todas las personas son iguales”.
(No seremos nosotros los que nos mantenemos
rigidos y estancados ante las relaciones siempre
cambiantes?

Atrevase, dé el paso. Pregunte a las personas méas
cercanas queé es lo que les gusta y disgusta de su
personalidad. Anote todos sus comentarios en
silencio. Cuando terminen, tome unos minutos para
estudiar la lista. Haga aclaraciones sélo sino entiende
a que se refiere la persona, pidala en forma calma-
da vy sin dejos de incredulidad o indignacién en su
voz. No se defienda, no dé explicaciones, no niegue.

Una vez que entienda completamente los
comentarios de las personas a su alrededor, busque
lo que hay de cierto en cada uno. Encuentre ejemplos
de las ocasiones en que su comportamiento valida
las observaciones. Las verdades méas dolorosas son,
generalmente las més importantes.

Otra fuente de crecimiento personal es el anélisis
de nuestros errores. Una vez que superamos la
verglenza, las excusas (no fue mi culpa porque...)
y laautocritica por ser menos que perfectos, veremos
qué es lo que tenemos que modificar para mejorar

El errores la version psicolégica de la enfermedad
fisica, un sintoma que indica que debemos cambiar
para restaurar nuestra paz interior.

Cada dia, todos los dias, la vida nos da una
oportunidad para vernos desde distintos dngulos. La
combinacién de ellos nos da la totalidad de quiénes
somosy la manera como interactuamos con los demés.
La madurez psicoldgica se basa en esa claridad.

Igual que con una fotografia, debemos abrir nuestra
mente para apreciarnos. Podemos cerrar los ojos y
desear que desaparezca lo que vemos o podemos
mirarmos bien, deshacernos de las ilusiones y
emprender el camino hacia el crecimiento personal.
La eleccién, como siempre, es nuestra®

Dr. Marc . Ehrlich, doctorado en Psicologia por la Universidad de
Austin, Texas; columnista del periédico “The News”, dedicadlo a
la practica privada en psicoterapia y cursos de relacién personal.
llustracion: Manolo Soler.
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Adaptacion ,
Curricular

Flexibilizar el acceso al aprendizaje

Adaptacion curricular es cualquier
adecuacion que el maestro hace al
curriculo para facilitar a sus alumnos
el proceso de aprendizaje.

Lo cierto es que los docentes
han hecho esta actividad desde
siempre, sinembargo, laintegracion
de los nifios con necesidades
educativas especiales a las aulas
regulares ha puesto una lupa sobre
eltema, centrando la investigaciony
la reflexion en la manera como este
proceso puede ser mas eficaz para
alumnos y maestros.

Segln Ma. Victoria Reyzabal,
Coordinadora de Area de la
Direccion General de Promocion
Educativa de la Consejeria de
Educacién de Madrid, “de acuerdo
con su importancia, la adecuacion
curricular puede ser significativa o
no significativa. En el primer caso se
modifican los objetivos generales,
es decir, el programa obligatorio vy
suelen variar, entonces, los conte-
nidos, la metodologia, los espacios
fisicos del saldn, etcétera.

“La adaptacion no se considera
significativa si el alumno alcanza los
objetivos previstos para su etapa
educativa con la ayuda de ciertas
modificaciones curriculares”.

El plan

“Es imposible hacer una buena
adaptacidn curricular sin conocer a
fondo los planes de estudio —ase-
gura la maestra Reyzdbal—. Las

adecuaciones retan la capacidad
creativa y de organizacion de cada
profesor, pues es nuestra laborhacer
delaprendizajealgo interesante para
nuestros alumnos.

“El aprendizaje significativo es la
base de la educacion. Solo asi
podemos ensefiar al nifio por qué y
para gué se estudia. Un buen
conocimiento de los planes vy
programas de estudio nos permitird
seleccionar los objetivos, conte-
nidos vy criterios de evaluacién
—pilares de la adecuacion curricu-
lar—, para aprovecharlosy saber di-
ferenciar la calidad de la cantidad.
“Enlaelaboracién de su propio plan
de trabajo, el maestro tendra que
rescatar lo valioso del programa vy
combinarlo con la motivacion que
necesitan los alumnos para disfrutar
el proceso de aprender —dice Ma.
Victoria—. A veces, ponemos
demasiado énfasis en hacer al nifio
auténomo y en darle muchas
herramientas de conocimiento vy
dejamos a un lado el gozo vy el
inmenso placer de permitirle
disfrutar de la materia que mas le
qusta”.

Tipos de adecuacién

Ma. Victoria Reyzébal participa, co-
mo asesora, en el proyecto de
investigacion e innovacion Integracion
Edlucativague encalbbezan, por México,
el Profr. lsmael Garcia Cedlillo vy, por
Espafia, la Dra. Ma. Antonia Casanova.

El grupo de profesionales que
integran el equipo de Garcia Cedillo
publicé los resultados de su
investigacionenel libro editado por
la Secretariade EducaciénPlblica:La
integracioneducativaenelaularegu-
lar. Principios, finalidades y estra-
tegias. El material esta a disposicion
de todos los maestros a través de la
SEP.

Aungue la lectura del libro es
imprescindible para documentarse
acerca de ejemplos concretos de
adaptacion curricular, para los
propdsitos de este reportaje
resumiremos |os tipos de adecua-
ciones gue distinguen los autores
de la investigacion.

Las de acceso al curriculo
consisten en la modificacion o
provisiéon de recursos especiales
para facilitar a los alumnos con
necesidades educativas especiales
el acceso al programa ordinario v,
ensucaso, aladaptado. Seencamina
a crear condiciones fisicas como
sonoridad, iluminacién y accesi-
bilidad en los espacios y mobiliario
de la escuela y el saldn, para que
los alumnos puedan ser lo mas



auténomos posible. Igualmente, las
adaptaciones van encaminadas a
favorecer la interaccion y comu-
nicacion del nifio con sus compa-
feros y con los profesionales que
lo apoyan para lograr su plena
inclusion.

Las adecuaciones a los ele-
mentos del curriculo son el
conjunto de modificaciones que se
realizan en la metodologia, la
evaluacion, los contenidos y los
propositos para atender las dife-
rencias individuales entre los
alumnos.

Las adaptaciones en la meto-
dologia implican la utilizacién de
técnicas y materiales de ensefianza
distintos, en funcién de las nece-
sidades de cada alumno. Las
adecuaciones en la evaluacion
consideran ajustes en los criterios y
estrategias para valorar el apren-
dizgje, en funcidn de las modifi-
caciones que se hayan realizado en
los objetivos.

Lacalificacionnuméricaclabasada
exclusivamente, en los examenes ha
probado ser poco efectiva, por ello
se pide al maestro que Uutilice otras
fuentes de informacion para valorar al
alumno, como son: la oboservacion, la
entrevista, las tareas y los trabajos
escolares.

Para Ma. Victoria Reyzébal es
importante, también, que el profesor
dedigue un tiempo a hacer una
autoevaluacion de sus métodos de
ensefianza con objeto de valorar
dénde se encuentra—conrespecto
al plan que se traz6—, si ha logrado
cumplir con las metas que se
propuso y como lo ha logrado. De
ser necesario, la autoevaluacion
ayudara al maestro a saber coémo
replantear su futura estrategia.

Cuando el maestro hace una
adecuacion en los propdsitos vy
contenidos de ensefianza, se debe
apoyar en cambios metodoldgicos
y en recursos didacticos para hacer
el aprendizaje més accesible a sus
alumnos. En algunos casos, el
profesor tendrd due decantar la
informacién para que los nifios
puedanaprovecharla, enotros habra
queampliarlos contenidos para que
los chicos dotados se mantengan
motivados en clase.

Cabe senalar que el maestro puede
eliminar un contenido o sustituiro por
otro si sus alumnos manifiestan
dificultades para acceder a deter-
minados conceptos o problemas.
También decide si considera necesario
dedicar mayor tiempo a reforzar otras
dreas que resultaran mas relevantes
para el aprendizaje del grupo.

Las adecuaciones en los pro-
positos requieren que el maestro
considere, con lamayor objetividad
posible v a partir de prioridades
establecidas, la posibilidad real de
que sus alumnos alcancen deter-
minados propdsitos que establecen
los programas de estudio para cada
asignatura o drea de conocimiento.

Si tenemos un alumno con dis-
capacidad auditiva en el salén, por
ejemplo, entre los propodsitos de
Espariol, el eje tematico de lalengua
hablada subraya la importancia de
desarrollar la expresion oral.

Tendremos que considerar la
edad del nifio, el grado de disca-
pacidad que tiene, el grado escolar
quecursa, laterapiaque recibe fuera
delaescuelaysuavanceen lenguaje
para determinar si hay que exigir el
propdsito o no y en qué medida.

Larealidad de cadaescuela, aula,
maestro y grupo determinarén la
magnitud, profundidad vy variedad
de las adecuaciones curriculares.
Cuando éstas son sustanciales el
profesor de grupo requerird del
apoyo de sus colegas de educacion
especial y los padres del alumno.

La educacién que atiende a la
diversidad requiere flexibilizar los
medios que permiten el acceso de
todos al aprendizaje, pero es
imprescindible, también, que los
maestros se abran para compartir su
experiencia y trabajar en equipo.

Finalmente, es vital anotar con
detallelasadaptaciones quehacemos
y las evaluaciones de las mismas. En
México, el instrumento se llama
Documento Individual de Adecua-
cién Curricular (DIAC).

Organizar la informacién permitird
conocer la evolucion del nifio, los
aprendizajes que ha adaquirido, los
que hay que reforzar y los que debe
completar. Esteinstrumentoes bésico
para maestros y padres de familia. ®

fotografias: Veronica Macias
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Proyecto
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Evaluar lidicamente

Evaluar los conocimientos v
rendimiento de un alumno es una
tarea que generalmente se realiza a
través de largosy concienzudos inte-
rrogatorios, encaminados a obtener
la mayor cantidad posible de
informacién. El Proyecto Oso es un
sistema de evaluacion que tiene en
el juego su principal aliado para
sumar no sélo datos valiosos sino
también compromisos. Su uso en
casos de alumnos con necesidades
educativas especiales (n.e.e.) inte-
grados en escuelas regulares puede
arrojar buenos resultados.

Para los maestros la informacion
suficiente y precisa sobre las
capacidadesyretos de los nifios, asi
como la colaboracién de los padres
de familia y profesionales que los
gtienden, sonvitales paraalcanzarel
objetivo de la integracién escolar.
Lamentablemente, son pocos los
Casos gue cuentan con los bene-
ficios que reportaria ese trabajo en
equipo, lo cual limita los alcances
de la tarea desarrollada por los
profesores en el aula. De ahi la
importancia de gue esos pro-
fesionales cuenten conherramientas
para conocer de manera masamplia
a sus alumnos. Mejor aln si esos
sistemas de evaluacién ayudan,
ademas, a involucrar a los personajes
més cercanos de la vida cotidiana de
es0s Nifios en su proceso educativo.

En marzo de este afio la Dra.
Marfa Bove, especialista en integra-
cion escolar de la Universidad de
Castelton en Vermont, Estados
Unidos, estuvo en México para ofre-
cer un curso-taller y compartir la
estrategia del Proyecto Oso, siste-
ma gue disefi® en conjunto con
Stephen Perreault.

Profesionales del Instituto
Mexicano para la Excelencia Edu-
cativa, A.C. participaron en el taller
impartido por Bove y actualmente
ofrecen sus servicios como instruc-
tores y consultores en integracion
escolar en escuelas regulares como
el Nuevo Colegio Israelita de México,
gue se apoya en el Proyecto Oso
para evaluar a los alumnos. Ararll
tuvo oportunidad de presenciar la
aplicacién de este sistema.

Habia una vez un oso...

Los creadores de este sistema
consideran importante que la
evaluacion serealiceenunambiente
amistoso vy relajado que favorezca
el intercambio de informacion.
Asimismo, pretenden que esta
informacién provenga del mayor
nimero posible de personas con
quienes el nifiotengatrato cotidiano,
por lo cual se invita a participar al
nifio o nifia, sus padres (o, en su
defecto, quienes estén a cargo de
su cuidado), los profesionales que

trabajan con ¢l (terapeutas fisicos,
del lenguaje, ocupacionales, etc.),
la maestra del grupo, asf como la de
educacion especial y/o de apoyo, y
las autoridades escolares.

Este encuentro es dirigido por
un moderador capacitado para
aplicar el Proyecto Oso. El comenta
a los asistentes que el propodsito de
la reunioén es contar la historia de un
0s0, el cual es bautizado con el
nombre del nifio. El protagonista de
la historia se representa con un
dibujo. Serdn precisamente los
asistentes, encabezados porel nifio,
guienes vayan describiendo cémo



es el 0so y quienes, con su relato, den forma y color al
dibujo.

¢Como se hace esto? El moderador solicita a los
invitados ir contestando preguntas especificas y escribir
sus respuestas en cartones especiales que se irdn
pegando sobre el dibujo de o0so. Estas preguntas estan
agrupadas en distintas categorias, a cada una de las
cuales corresponde un cartdn de color y figura particu-
lar. Las categorias son:
1. Quién es oso (al cual siempre se llama porel nombre
del nifio o nifia). Las respuestas permitirdn conocer al
nifio a través de datos precisos sobre su persona como
la edad, relacién familiar y afectiva con los presentes,
condiciones de su nacimiento, asi como la descripcion
de sus n.e.e., entre otros. Esta informacion se escribird
en cartones con forma de corazon.
2. Qué le gusta y qué se le facilita hacer. Esta
informacion dara cuenta de aquellas cosas y situaciones
que disfruta y le interesan al nifio, asf como de aquello
® Qque puede realizar. Las respuestas se
|  anotarén en cartones con forma de carita
sonriente, en color amarillo.
35 Gue no le gusta ni se le facilita realizar. Incluird
todo lo que rechaza el nifio y también las tareas y

situaciones que le son dificiles. Esto se %
anotara en cartones verdes con dibujo de fﬁ
carita triste.
4.lo que lo hace enfurecer. Aquideberdncomentarse
las cosas Yy circunstancias que provocan
la ira del nifio. Se anotardn en cartones
morados con dibujo de carita furiosa.
5. Lo que lo atemoriza. Esta informacion permitird
conocer cuando y por qué el nifio siente miedo. Las
respuestas se escribirdn sobre cartones con dibujo de
fantasma. Es importante indicar que algunos
moderadores suman a esta categoria planteada por
Bove y Perreault otra, en la cual consideran los miedos
de los asistentes (padres, maestros, terapeutas) que
acompanan al nifio. Entonces les piden anotar aquello
que los atemoriza como, por ejemplo, el que oso sea
rechazado por sus compafieros de clase.
Estas respuestas se anotan en cartones
condibujode fantasma, hechosen cartén
de color distinto al anterior.
6. Lo que le gustaria hacer al nifio y o que los
asistentes a la reunién (padres, maestros,
terapeutas) esperarian que pudiera
aprender o hacer en el corto plazo. Estos

comentarios se escriben en cartones con
forma de estrella.

7. Los sueinos del nifio y de sus
acompainantes. Esta categoria incluye
los mas caros anhelos que cada uno
desearia pudiera alcanzar el nifo y que
requeririan de mas tiempo Yy trabajo. Se anotan en
cartones con forma de nube.

Para este momento de la sesién, el dibujo de oso
debera estar tapizado con figuras coloridas que nos
dicen, con bastante precisién, quién es el
protagonista de esta historia.

Esta historia continuara...

El moderador procura que la sesién se desarrolle
en un ambiente de profundo respeto que permita
escuchartodas lasvocesy que noresulte amenazante.
Su participacion debe dar confianza a los
participantes para expresar sus opiniones, asi como
dirigir la atencion hacia el propdsito primordial de la
reunion. De ahi la importancia de una preparacion
que avale su desempenio.

Concluida la sesién, comenzara el trabajo de un
equipo formado por el moderador, las autoridades
escolares y las maestras de grupo, apoyo y/o de
educacion especial. Ellos organizarén todos los datos
vertidos, que tocan éreas de desarrollo como: mo-
tora, cognitiva, de autocontrol, afectiva, escolar, del
hogar y de socializacion. Esta informacion revelard
con nitidez las fortalezas y dreas de oportunidad del
protagonista de esta historia.

Apartir de estas dos grandes categorias, el equipo
propondré un plan de trabajo individual encaminado
a fortalecer las capacidades del nific y a enfrentar sus
retos escolares. Este plan se discutird, posteriormente,
conlos participantes de la sesion (buscando siempre
la presencia de los padres o tutores) con la finalidad
de fijar objetivos de corto y mediano plazo, asi como
las respectivas estrategias para alcanzarlos.

Encuentros periddicos posteriores dardn
seguimiento al plan y permitirdn evaluar los avances
conseguidos, hacer ajustes o reorientar las metas. Es
un hecho, el papel protagdnico pertenece al nifio,
pero contar con el apoyo de buena parte del reparto
constituye un logro importante que distribuye las
tareas y suma esfuerzos. El tiempo serd el mejor aval
de |los alcances de este método que busca buenos
desenlaces para los protagonistas de las historias de
integracion. @

llustracion: D.G. Magdalena Alvarez.
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Instrumento para perfeccionar

“Cuando se habla de calidad de ensefianza,
dificilmente pensamos en la evaluacién como elemento
para mejorar el sistema educativo”, asegura Ma. Antonia
Casanova, Directora General de Promocién Educativa
de la Consejeria de Educacion de Madrid.

“Reaccion logica —explica—, si consideramos que
la evaluacién sélo se utiliza para dar una calificacion
basada en objetivos uniformadores, resaltando lo
negativo y en momentos finales, cuando ya no hay
tiempo para modificar los procesos.

“El propdsito més importante de evaluar debe ser
perfeccionar, no demostrar. Por lo tanto la evaluacion,
imprescindible en el aula, es aguella que ofrece al
maestro, dia a dia, informacion sobre la forma en que
aprenden sus alumnos, de dénde parten, qué tipo de
actividad aprovechan mejor —segun su estilo
cognitivo—, con qué ritmo avanzan en las distintas
areas de aprendizaje, en cudl se destacan o presentan
déficit, por qué muestran esos resultados y hasta qué

punto podemos apoyarlos”, explica la maestra Casanova.

“Buscamos, entonces, un sistema capaz de acom-
pafiaral alumno en su proceso de aprendizaje y que nos
dé pautas para comprenderlo mejor, apoyarlo y
aprovechar sus capacidades.

“Hay que apostar por el camino si se quiere llegar a
la meta —dice Ma. Antonia—. De lo contrario, no se
consiguenni cabezas bien llenas ni cabezas bienhechas.
Mucho menos, personas formadas para convivir en una
sociedad intercultural y respetuocsa de la diferencia.

El gozo de aprender

“No gueremos alumnos que vengan a la escuela con
el Unico fin de aprolbar, gueremos que vengan a apren-
der —afirma Ma. Antonia Casanova—. Una cosa es
preparar para la vida y otra preparar para el siguiente
ciclo escolar. Si se quieren modificar, realmente, los
procesos educativos hay que incidir, profundamente,
en el concepto de evaluacion del que se parte, en los
objetivos que se pretenden
alcanzaryenlos procedimientos
para ponerlos en practica.

“Si el objetivo es impulsar
una mejor calidad educativa
promoveremos entonces una
evaluacién formativa, aguella
gueseaplicadurante el proceso
de aprendizaje del nifio, se
incorpora a ¢l desde el comien-
zo Yy es lo suficientemente flex-
ible como para permitir la toma
de medidas inmediatas para
prevenir, corregir y mejorar la
formacién del alumno.

“Cuando me refiero a la
necesidad de un cambio, aludo
al modelo tradicional de valorar
el aprendizaje del alumno casi



exclusivamente mediante exdmenes.
Si nuestra intencién es medirlo que
el alumno sabe, el examen es una
herramienta pobre ya que los
resultados, como méximo, constatan
la cantidad de conceptos que el
alumno hasido capaz de memorizar
y reproducir. Esto dificilmente
equivale a su aprendizaje real.

“¢ Qué pasaria si desaparecieran
los exdmenes? Hay quien piensa que
laescuelase desmoronarfa, perderia
su sentido. Por el contrario, creo
que el colegio se convertiria en lo
que debe ser: una institucidn
eminentemente educativa, centrada
en la ensefianza, que motivaria en
los alumnos el interés en el proceso
permanente de aprender.

“la tradicién vy la historia han
marcado el camino de la evaluacion
y han encasillado su expresién en
numeros. Ellos tienen entre los
docentes un peso gue no posee,
hasta ahora, la expresién descriptiva
de los resultados del aprendizaje.

‘. Por qué defender de manera
tan apasionada la calificacién nu-
mérica? Fundamentalmente, porque
se piensa que, ademas de ofrecer
informacion suficiente acerca del
progreso de cada alumno, es mas
objetiva y su interpretacion es
univoca para profesores, padres y
alumnos.

“En contra de estos argumentos,
creo que la subjetividad en la
evaluacion persiste tanto si se
expresa, Unicamente, mediante
numeros o sélo con palabras
—incluso més en el primer caso—;
pues la cifra no ofrece informacion
suficiente sobre cémo aprende un
nifo.

“Supongamos —propone Ma.
Antonia Casanova— que la tarea es
resolver una suma de ocho suman-
dos, todos de mas de cinco cifrasy
90 alumnos coinciden en el mismo
error: todos han puesto en la tercera

cifra delresultado, comenzando por
la derecha, en las centenas, un 6 en
lugar de un 7. Quien recurre a la
evaluacion numérica marcard como
mala la respuesta. Aungue correcta,
‘para gué nos sirve esa evaluacion?,
si el error puede deberse a mas de
20 procesos mentales diferentes vy
cada uno requerird de una inter-
vencion técnico-didactica distinta.

“Enun caso, el alumno puso 6 en
lugar de 7 porque se le olvidd sumar
losnimeros que sellevdalasiguiente
columna, otro nifio cometid el mismo
error porgque no sabia que habia
que sumar los nimeros gue subid a
lasiguiente columnay uno mésanotd
ese resultado porgue padece una
ligera miopia y confundid, en la co-
lumna anterior, un 3 por un 8. La
calificacién numérica, porsisola, no
da cuenta de los porqués”.

¢{Qué debe cambiar entonces?
Seglin Ma. Antonia, “en primer lugar,
el objeto de la evaluacion. Pues hay
que modificar la idea de que lo
evaluable es la cantidad de con-
tenidos conceptuales que han
adquirido los alumnos. Lo que
debemos evaluar son los objetivos
que planeamos alcanzar en cada
unidad didactica, drea, materia ©
etapay que implican la adquisicién
de aprendizajes diversos: con-
ceptuales, procedimentales y
actitudinales.

“Es imprescindible valorar, tam-
bién, los procesos de ensefianza
pues de éstos depende, en buena
parte, el progreso de los estudiantes
vy el funcionamiento de la escuelasi,
efectivamente, buscamos unavance
en la calidad educativa que ofre-
cemos. Valorar la aplicacion del
proyecto curricular puede ser un
buen modo de comenzar esta
préactica.

“Finalmente, hay que tomar en
consideracién a los agentes eva-
luadores. El profesor hace su

evaluacion y, al mismo tiempo, in-
vitaasus alumnos a participarenuna
autoevaluacion de manera que los
estudiantes adquieran mayor
protagonismo en su proceso for-
mativo. Igualmente, pueden incor-
porarse a la practica del aula
actividades de coevaluacion donde,
entre todos, se valora el trabajo
desarrollado durante un tiempo
determinado o sobre un tema con-
creto”.

En funcién de la finalidad con la
que se aplica la evaluacién, agrega
Ma. Antonia Casanova, “es necesario
modificar, también, los tipos de
evaluacion. Yo prefiero la formativa
pues estd encaminada a mejorar los
procesos Y alcanzar, asf, mejores
resultados sin etiquetar a los
alumnos. Esta evaluacién requiere
tres etapas: inicial, procesual v final
paradetectarlasituacién de partida,
valorar el desarrollo del proceso y
reflexionar sobre los resultados
conseguidos.

“Para perseguir esa mets,
necesitaremos técnicas que nos
permitan recoger la informacion,
reflexionar y actuar sobre ella.

“El primer paso es observar. Sin
embargo, antes de comenzar es
necesario planearclaramente el tipo
de datos que gueremos obtener
con el fin de definir, clara y
precisamente, nuestros objetivos.
Esto nos permitird delimitar la
informacién que necesitaremos, ele-
gir los instrumentos adecuados
para recogerla, sistematizar, regis-
trar y triangular la informacién con
otros observadores para garantizar
su rigor.

“Otro método para recabar
informaciéon (til para nuestra
evaluacion es la entrevista, técnica
gue ofrece bondades especificas:
la garantia de que los datos obte-
nidos son ciertos pues existe la po-
sibilidad de aclarar las cuestiones
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“También, eneste caso, es importante planear, definir
claramente nuestros objetivos, elaborar un cuestionario
preciso y hacer el registro escrito de nuestras
observaciones lo méas inmediatamente posible. Es vital,
ademas, garantizar al entrevistado la confidencialidad
de la informacién que nos agporta”.

Otras técnicas adecuadas para enriquecer la
evaluacionincluyen laencuesta, lasociometria—impor-
tante para conocer el grado de integracion social en el
grupo de los nifios con necesidades especiales—, el
estudio de documentacion o las tareas gue los alumnos
realizan dentro y fuera del colegio.

“Para evaluar a nuestros alumnos con necesidades
educativas especiales es importante disponer de un
modelo que respete las diferencias y permita adaptar el
curriculum a su ritmo de progreso. Es vital registrar los
aprendizajes que el nifio consigue dia con dia, ya que
a partir de esa informacion podemos dar respuestas
personalizadas a sus necesidades especificas de
aprendizaje. Un informe descriptive que explique con
detalle cémo evoluciona nuestro alumno —con vy sin

El trabajo de Ma. Antonia Casanova, con alumnos y
profesores, no se ha llevado a cabo, Unicamente, en las
aulas espaficlas. Ma. Antonia ha trabajado en cuatro
estados de la Replblica Mexicana en el proyecto de
investigacioneinnovacion Integracion Educativa, donde
se estdn poniendo en practica los sistemas y técnicas de
evaluacion arriba descritos.

Ensulibro La evaluacion educativa. Escuela bésica.
publicado en México por la SEP, en las colecciones
“Biblioteca del normalista” y “Biblioteca para la
actualizacion del maestro”, el docente encontrara
informacién mas detallada sobre este tema asi como
modelos de registro adecuados para llevar a cabo una
observacion rigurosa y una evaluacion eficaz.

El mismo libro fue publicado por Ma. Antonia
Casanova como Manual de evaluacion educativa.
Coleccién Aula Abierta; Editorial La Muralla; 5a. edicion,
Madrid, 1999.

Fotografia: Araceli Franco.
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Teclados y pantallas para aprender mejor

Arturo enciende solo su computadora, abre el
programa con el que va a trabajar y cuando la ranita
aparece en la pantalla su sonrisa de satisfaccion es
enorme. Es la primera vez que Arturo Lara—quien tiene
5 afiosy sindrome de Down— hace todo el proceso sin
ayuda. Su maestra sabe que es un gran logro vy le
aplaude entusiasta.

Hay otros nifios trabajando en las computadoras del
Centro Educativo Adaptado delaciudad de Campeche.
Cada uno usa programas diferentes, tiene retos de
aprendizaje o de comunicacion distintos y habilidades
diversas. Cada uno cuenta, también, con diferentes
formas de acceso a la computadora pues han sido
adaptadas a sus necesidades especiales: una maquina
Cuenta con una pantalla de toque, porque el chico que
la usa no tiene suficiente coordinacion para manejar el
ratén, otra amplia la letra para que sea més facil leerlay
lasiguiente tiene un micréfono especial para que pueda
escuchar el sonido un nifio con hipoacusia.

Carmen Maria Cabafias es maestra de Educacién
Especial y disfruta mucho su trabajo porque es muy
inovador en cuanto a estrategias y recursos v ella estd
profundamente comprometida con sus alumnos; por
eso trata de sacarle todo el jugo posible a las herra-
mientas tecnoldgicas con las que cuenta el centro.

Ademas de sus 25 afios de experiencia como
docente, Carmen Maria y sus compaferas recibieron
capacitacién en computacién y en el manejo
pedagoégico de diversos tipos de programas.

“Los nifios que llegan a nuestro centro —explica
Carmen Maria— son chicos conysindiscapacidad, que
tienen necesidades educativas especiales en dreas de
aprendizaje, lenguaje © comunicacion y vienen de
escuelas preescolares, primarias regulares y de
educacién especial.

“Cada nino llega al centro con una solicitud en la
que su maestro especifica las dreas o los aspectos
donderequierenapoyo. El maestro hace unaevaluacion
sobre los retos especiales del nifio, cudles son sus
necesidades especificas y cuéles las adaptaciones
curriculares que solicita. Basandonos en ese diagndstico
hacemos una valoracion integral, para determinar qué
otras necesidades especiales tiene, cudles son las
condiciones de su ambiente escolar, sus antecedentes
medicos y pedagogicos, las expectativas de los pa-
dres, el clima familiar, etcétera.

“El diagndstico y evaluacion son claves para poder
hacer una programacion individual del trabajo usando
las principales herramientas de nuestro centro: las
computadoras, vinculadas a los planes y programas de
estudio de la curricula bésica.

“Desde luego —dice Carmen Maria— las maquinas
no hacen el trabajo. Se trata de actividades guiadas por
el maestro especialista. La computadora no tiene la
funcion de tutor, sino la de herramienta.

“En el Centro Educativo Adaptado trabajamos ma-
estros especialistas en el drea de aprendizaje,
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comunicaciéon y lenguaje. Al conocr las necesidades
especificas del nifio seleccionamos los programas vy
estrategias pedagogicas mas adecuadas, adaptamos el
material a los intereses y edad de cada alumno.

“Trabbajamos en estrecho contacto con la maestra de
grupo, para llevar un seguimiento de su evolucion y ver
si el trabajo funciona realmente. Hacemos, también,
revaloraciones periddicas para ver de qué manera se
puede hacer mas funcional el programa vy lograr los
objetivos gue nos hemos propuesto.

“Los nifios asisten una o dos veces por semana al
Centro. Trabajamos en horarios alternos de tal modo
gue los chicos gque estan en escuela matutina vengan
con nosotros en horario vespertino y viceversa. A los
nifios de preescolar les damos prioridad en los prime-
ros horarios de la mafiana, de 8:00 a 9:00 horas, para
no interferir con sus horarios de la escuela regular”.

Aliados electronicos

“Hay muchas &reas en las que el uso de la compu-
tadora tiene efectos importantes —afirma Carmen Maria
Cabafias—. El uso de una herramienta nueva para
procesar informaciénimplica, porejemplo, cambios en
el nivel del estilo cognitivo y de activacién de los
procesos de razonamiento. Cuanto mas rica es la
estructura cognitiva de una persona, en elementos y
relaciones, mas posibilidades tiene de atribuir
significados a materialesy situaciones novedosas, por lo
tanto, mas oportunidad hay de aprender, significativa-
mente, nuevos contenidos.

“Poner la tecnologia en manos de estudiantes vy
profesoresampliay potencializa el tipo de aprendizajes
gue hacenen la escuelaregular. Profundiza el desarrollo
del pensamiento légico matemaético, linglistico y
cientifico. ¥, en el caso de la
Educacién Especial, no sélo
estamos hablando de mejorar
los aprendizajes sino de una
herramienta que permite al
profesor entablar una mejor
comunicacién con sus alumnos
y comprender la mente y la
estructura de conocimiento de
quienes tienen una discapa-
cidad”.

Lacomputadoraes, ademas,
una herramienta motivadora. La
muUsica, el coloryelmovimiento
hacen gue el nifio se interese
porlaactividad que le proponen.

“Muchos de nuestros nifios vienen de hacer actividades
muy rutinarias en el aula y no centran su atencion, no
responden —dice Carmen Marfa—. Cuando el mismo
objetivo pedagdgico se les presenta usando, por
ejemplo, una pantalla de togue y un juego donde el
tiempo corre, hay musica y colorido, todos estos
elementos los invitan a participar; es muy satisfactorio
ver la reaccion entusiasta de los nifios.

“Manejamos programas de matematicas, de
clasificacién, seriacidn y conservacion de la cantidad,
entre otros, para nifios en edad preescolar. Cuando un
nific mds grande tiene necesidad de trabajar esos
conceptos, podemos adaptar el material a su edad e
intereses.

“En el drea de lenguaje los cuentos interactivos
estimulan mucho a los nifios para expresarse y empezar
a usar el lenguaje de formas mas creativas.

“Finalmente —explica Carmen Marfa— otra area
importante que se ve estimulada por el uso de la
computadora es la autoestima. Desde el momento en
gue el nifio entra en contacto con la maguina hay un
cambio que se refleja en su expresién y un alumno con
unaautoestimaalta trabaja mejory da mejores resultados
en todos los aspectos. Los nifios no ven esto como una
terapia o como clases especiales, para ellos es un
premio venir a computacion. También nos platican
sobre el cambio en la relacidn con sus compafieros. Ser
capaces de manejar esta herramienta como sus
companeros, sus hermanos o sus primos los hace sentirse
y actuar como parte del grupo.

“Adridn, unode misalumnos, esunjovenconsindrome
de Moebius—condiciéngue se caracteriza por problemas
de lenguaje y algunas malformaciones faciales— que ha
ganado mucha seguridad usando los programas de la
computadora. Descubrid que
puede redactar muy bien vy
expresar sus sentimientos al
mismo tiempo que aplica las
reglas de ortografia; todo esto es
reflexion sobre la lengua.

“Me gusta mucho platicarcon
¢l—dice Carmen Maria—, siento
gue la relaciéon alumno-maestro
detona muchos procesos.
Sentirse querido por el profesor
esunpuntode partidaimportante
para el nifio, le da la confianza
Qgue necesita para comunicar
abiertamente sus ideas y sen-
timientos.



“la autoestima de Adrién ha mejorado
muchisimo. Me habia platicado que en la escuela
Sus companieros casi no le hablaban porque les
llamaba la atencién el aspecto de su rostro, pero
ahoravarios de ellos se hanacercado para platicar
sobre los trabajos que hace en la computadora.

“Eneste caso la maquina ha servido de vinculo,
mejorando la relacion social con sus comparieros.
Ahora Adridn se siente mas importante, mas seguro
y eso es muy valioso, para él y para mi*, dice
Carmen Maria orgullosa de su trabajo.

El Centro Educativo Adaptado de Campeche
inicié sus actividades en septiembre del afio 2000
y actualmente da servicio a nifios de méas de 20
escuelas. Asisten, también, algunos jovenes con
discapacidad que terminaron su educacion
primaria y estaban inactivos.

El centro nacié a raiz de un proyecto del
Gobierno del Estado de Campeche en
coordinacion con la Secretaria de Educacion,
Cultura y Deporte (SECUD), con la finalidad de aportar
instrumentos que permitieran a las personas con
discapacidad reducir las diferencias que los alejan de
unavida normaly ofrecerles la oportunidad de integrarse
a la sociedad.

Programas utiles

La maestra Cabaras nos dio algunos tips sobre el
softwareque le es mas (til a ellay a sus comparieras para
trabajar con nifios con n.e.e.

Millie’s Math House. Las actividades contenidas en
este programa ayudan a construir una base para los
conceptos matemdticos y habilidades de pensamiento
gue los alumnos necesitan para entendery darle sentido
al mundo gue los rodea.

Speech Viewer lll. Este programa apoya al lenguaje
mediante la préctica del tono, la intensidad, la prosodia
y los fonemas.

POP (Touch Screen). Se usa para mejorar laatencion
del nific mediante actividades de clasificacién e
identificacion de colores. Cuenta con varios niveles de
dificultad, lo gue permite trabajar segin las necesidades
y la edad de cada alumno.

Samira. Conceptualizacionyestructuracionespacial.
Formas y numeros, manejo de formas, colores, tamarios
y ndmeros del 0-5.

Kid Pix de Luxe Studio. Programa para dibujar, se
usa para la creacion y uso de figuras.

El conocimiento y uso de las nuevas tecnologias es
un signo mas de normalizacion en el mundo actual. Los
alumnos con discapacidad no tienen por qué quedarse
atras.

Cine Magico. Programa de dibujo (til para el trazo
de figuras y la creacion de historias.

Juega con las Matematicas. Apoya el aprendizaje
de las matematicas mediante la identificacion de los
numeros del 1 al 10, operaciones basicas y creacion de
conjuntos.

Libros Vivos. Serie de cuentos que permiten al
alumno reconocer caracteristicas de la lengua escrita,
trabajar su memoria visual y hacer asociaciones de
figuras e identificacion de animales y sus caracteristicas.

Micromundos. Geometria de la Tortuga. Este
programa tiene como atributos esenciales: ubicacion,
orientacion y capacidad de obedecer las érdenes en
“idioma tortuga”.

Centro de Publicaciones. Procesador de texto con
imagenes grandes gue permite a los alumnos crear
narraciones, cuentos, historias y noticias.

Sintesoft. Atlas latinoamericano. Incluye el sistema
solar, datos sobre anatomia, agenda personal, cocina
internacional, memojuego, pistas, combiletras, cubos,
ajedrez, rompecabezas, claves, tipoview, secuencias,
truco v teatro didactico.

# Hlustracion: D. G Magdalena Alvarez.
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Soluciones comprometidas

Anna tenfa ocho meses cuando enfermé de menin-
gitis. Cuando cumplié nueve meses el diagnostico fue
pardlisis cerebral; poco tiempo después los meédicos
aseguraron gue se trataba de autismo y mas adelante
argumentron problemas de vision. Cuando Anna cumplid
el afio de edad, el médico mando llamar a la mama de la
pequefa para informarle gue va tenfa el diagnoéstico
acertado: “su hija tiene discapacidad al 100 por ciento,
esto significa que nada podemos hacer por ella, no existe
ningun remedio”.

Hoy Anna tiene 15 afios. Aungue necesita mucha
ayuda, disfruta de estar en casa, de los espacios que
reconoce como suyos, de la convivencia con la gente que
estd acostumbrada a tratar.

Con gestos y movimientos hace saber, a quienes la
rodean, si quiere levantarse o sentarse. Le agrada tocar la
carayel pelodelas personas, le molestan los ruidos fuertes
y la espantan los animales; las batas blancas también.
Como todos, Anna tiene dias malos y cuando se enoja
consigomismasejalael pelo parademostrar suimpaciencia.

“El dia que recibi el diagndstico de la discapacidad de
Anna, senti que la histeriase apoderaba de mi. Las palabras
del médico retumbabban en mi cerebro: ‘prepdrese paralo
que vendra, muchos matrimonios fracasan, las amistades
se alejan v al final uno queda solo’, luego se despidid
desedndome un buen dia”, cuenta Christiane Bolzenius.

“Me costd tres afios asimilar la situacion. Mientras,
recurri a todos los tratamientos que podian ayudar @ mi
hija, desafortunadamente, encontré que siempre eran
insuficientes. Estos nifios necesitan atencion completa y
yo vela gue las instituciones no podian brindarme ese
servicio”.

De preocuparse a ocuparse

Rescatando la experiencia de algunos centros alos que
recurrio, Christiane pensd en fundar una asociacion que
ofreciera una mejoratenciona los nifios con discapacidad
multiple. En octubre de 1996 nacid CREDEN, AC (Centro
de la Creatividad para el Desarrollo Neuropsicomotriz),
una organizacion sin fines de lucro que se financia a través
de donativos y de convenios con ofras instituciones.

CREDEN brinda servicio a familias que tienen hijos con
discapacidad multiple cuyo ingreso mensual —en el
mejor de los casos— es de 2000 pesos.

“Muchos nifios vienen a los centros por primera vez a
los ocho afios o més, sin haber recibido, nunca, terapia de
rehabilitacion. Todo ese tiempo han estado en casg,
encerrados, sin ningln tipo de estimulacion”, comenta
Christiane.

CREDEN atiendea 78 personas endos centros ubicados
en el Distrito Federal y el Estado de México. Este Ultimo
recibe nifios, jbvenesyadultos condiscapacidad multiple
en turnos matutino y vespertino.

EnelD.F. laasociacién cuentaconunespacio pequeno
ysencillodentrode la Universidad Intercontinental, donde
trabaja con bebés a partir del momento en que se detecta




la discapacidad. A diferencia del centro del Estado de
México, el del D.F. no trabaja con adultos. En ambas
instalaciones se imparte terapia fisica, ocupacional, de
lenguaje, de aprendizaje y mUsicoterapia.

Aungue la mayor parte de los gastos son absorbidos
por el centro, los padres de familia pagan una cuota
mensual por la atencién de sus hijos, cuyo monto es
determinado de acuerdo a un estudio socioecondmico.
En promedio, los padres aportan entre 20 v 50 pesos
mensuales.

Los padres aprenden

Debido a que la integracion de los nifios comienza en
el hogar, CREDEN trabaja con ellos y con sus familias. “Yo
no puedo decirle a los padres que la solucién a la
discapacidad esta en el centro, seria mentirles —afirma
Christiane—. Sin embargo, si podemos hacer algo por
mejorar las condiciones de vida de los nifios y de la familia.
Para ello los padres reciben apoyo psicolégico a fin de
prevenirladesintegracion familiar. Asimismo, los miembros
de la casa reciben capacitacion para el mejor manejo de
las necesidades especiales del nifio, joven o adulto con
discapacidad mltiple.

“Cadavez que me preguntan qué puedenaprender los
nifios en CREDEN, la respuesta se complica —dice
Christiane— ya que nosotros no ofrecemos lo mismo que
ofras instituciones que trabajan en favor de las personas
con discapacidad. Debido a las caracteristicas de nuestra
poblacién no es posible capacitarlos para el trabajo,
tampoco entrenarlos para que produzcan objetos que
luego se vendan o hacerlos actores y montar obras de
teatro. Lo que si podemos es dara cada nino, a cada joven
y a cada adulto la calidad de vida y las oportunidades de
rehabilitacion que requiere.

“Segun la severidad de su discapacidady lo temprano
de suacercamiento a la rehabilitacion, hemos logrado una

mayor independencia de movimiento, mayor
comunicacién y mejores relaciones sociales”.

Encontrar el potencial del otro

“Cuando un nifio llega a CREDEN lo primero que hace-
mos es hablar con los padres para ver qué tan integrado
estd el chico a la familia—explica Christiane—. Sabemos
Que una madre vy un padre gue vive diariamente con
sensaciones de angustia, ansiedad vy culpa no podra
atender ni amar a sus hijos como lo merecen y necesitan.

“Recalcamos, ademas, la importancia de las terapias y
la necesidad de que éstas se refuercen en casa.

“Afortunadamente hay buena respuesta, aunque para
muchos padres asistir a los centros implica recorrer
distancias de una hora en servicios de transporte publico
que son muy incomodos para el traslado de una persona
condiscapacidad multiple. Pese aello, los padres acuden
un promedio de dos a tres veces por semana para gue sus
hijos recibban rehabilitacion y, ellos, apoyo psicoldgico.

“El 80 por ciento de las madres que asisten a CREDEN
no tienen pareja y ellas son el Unico sustento de la casa”,
cuenta Christiane. Lisbeth Ortiz es mamaé de Estefani, una
nifia de 11 aflos con microcefalia. Hace dos meses que
trae a su hija @ CREDEN. Este es el primer centro de
rehabilitacion al que asisten”.

“Para mi han sido muy dificiles estos afios —explica
Lisbeth—. Tengo aparte de ella dos nifios por los que le he
quitado atencion y dedicacion a Estefani. Ahora quiero
hacer algo por mi hija; me necesita, pero no sé cémo lidiar
conella”.

Enotros casos son los abuelitos los que cuidan del nifio
con discapacidad mientras sus padres salen a trabajar.
Silvia Garcia es abuela de Roberto Carlos. A sus siete afios,
Roberto Carlos ya puede sentarse durante més tiempo. Le
gustan los rompecabezas Y ya distingue los colores.

“Cuando nacié¢ nos dijeron que el nifno nunca podria
hacer nada por si solo —dice Dofia Silvia—. Lo traemos a
CREDEN desde hace tres afios y mire, nuestro chiquito ya
puede estarsentado para ver latele con lafamiia, compartir
en la mesa, elegir en qué posicién estd. Antes, a fuerza
debia estar acostado”.

“Hay veces que me desanimo —admite Christiane
Bolzenius—. Los obstéculos nunca faltan, pero cuando
Veo a esos chiquitos que llegaron al centro sin ninguna
alternativa de movimiento o de comunicacién,
encontrando, muy a su manera, la forma de expresar sus
inquietudes, comprendo que Dios es grandey que nuestro
trabajo ha ayudado a muchas familias a brindar una vida
més digna a sus hijos”®

Fotografias: Vieronica Macias.
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¢ Qué hay en Cuba?

Francisco saca la lengua para que la doctora le dé
otra galleta, pasea la mirada para saludar a los visitantes
y, para protestar, responde con una mordida al masaje
intrabucal que se le aplica.

“Este ejercicio suele resultar desagradable pues el
nifio no puede mover la lengua o le es dificil hacerlo. La
mordida es una forma de decir jbastal”, dice Daisy
Alfonso Labrado, mientras conunalgoddén humedecido
en alcohol se trata la herida provocada por los dientes
de Francisco. Ladoctora Alfonso Labrado esresponsable
del Departamento de Lenguaje de la Clinica de
Neurologia Infantil del Centro Internacional de
Restauracion Neuroldgica de Cuba (CIREN), uno de los
mas reconocidos a nivel internacional en el tratamiento
de pacientes con dafio neuroldgico.

Francisco es un nifio venezolano de 11 afios, con
parélisis cerebral, que asiste a su tercer ciclo de
rehabilitacion en el CIREN. “Cuando vino por primera
vez, llegd con una sonda para alimentarse. Hemos
logrado que aprenda a tragar por si mismo y hoy esté
aprendiendo a masticar, sobre todo galletas y pollo
desmenuzado”, explica la doctora.

Los nifios son esponjas

Los pacientes que ingresan a la Clinica de Neurologia
Infantil del CIREN son nifios de entre uno y 12 afios.
“Antes del afio de edad, lo
que se recomienda a los
padres es recurrir a la
estimulacién temprana”,
explicael Dr. Andres Garcia
Cruz, Director de la clinica.

“Las afecciones que tra-
tamos con mayor frecuencia
incluyen la pardlisis cerebral,
los traumas prenatales, pe-
rinatales y postnatales, asf
como problemas de coor-
dinacion”.
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La clinica cuenta con cinco éreas: Rehabilitacion
Fisica, Defectologia Neuropediatrica, Lenguaje,
Neuropsicologia y Medicina Holistica. En ellas laboran
93 especialistas.

“Para lograr una buena renabilitacion hay que tomar
en cuenta tres aspectos: el tacto, la audicion y la vision
—apunta Garcia Cruz—. En la mayoria de los casos, uno
o dos de estos sentidos suelen estar incompletos.

De acuerdo con el médico, la estimulacion externa
constituye hasta 70 por ciento de la rehabilitacion total.
“Elnifio estd en pleno desarrolio psicomotor; esta abierto
a una gran cantidad de estimulos, es como una esponja
capaz de absorberlos, por eso, a mayor estimulacion,
mayor respuesta.

“Por otra parte —explica—, la restauracion
neuroldgica es posible gracias a la plasticidad de las
células, es decir, a la capacidad de activar aquellas que
no estdn dafadas pero gque tampoco tenian, hasta
entonces, una funcion”.

Durante la primera semana de estancia en el CIREN la
evaluacién de los nifios es integral. Esto determina su
proceso de rehabilitacion —siempre con cardcter mul-
tifactorial e intensivo— que conjunta distintas técnicas
y procedimientos terapéuticos para lograr la mayor
recuperacion de capacidades perdidas, en el menor
tiempo posible. Todo ello, desde luego, de acuerdo
con la severidad de la
discapacidad y el tiempo
de desarrollo de la con-
dicién o el trauma.

Ninos reales,
historias reales

Sobre el suelo del gim-
nasio de Neuropediatria
hay varias colchonetas. En
ellas, los nifios practicansus
ejercicios: toman objetos o
apoyan el tronco vy giran



sobre cilindros rellenos de hule espuma y cubiertos de
piel. Hay, también, colchonetas donde los terapeutas
los ayudan a hacer flexiones con brazos y piernas. Los
pequerios se cansan, se quejan y lloran pero vuelven a
hacer sus ejercicios.

Pedro es un nifio mexicano de afio y medio de edad.
Losobjetivos desutratamiento, de cuatrosemanas, incluyen
el fortalecimiento del troncoy las piemas y la estimulacion
del equilibrio estético para que sea capaz de pararse
erguido sobre sus dos pies.

“Segun la observacion gue hacemos del nifio vamos
incorporando nuevos objetivos”, explica Lilia Esther
Dulzaides, Jefa del Equipo de Rehabilitacion, mientras
levanta a un sonriente Pedro sujetdndole ambas manos.

A POCos metros, otra terapeuta ayuda a una nifiaa rodar
sobre un cilindro acolchado. Se trata de Gabriela, de
Colombia, quien ingresé al CIREN a la edad de unafioy un
mes diagnosticada con sindrome de West, una de las
formas mds severas de trastormo convulsivo, relacionadas
con la epilepsia.

“Enestesutercerreingresoal CIREN, Gabrielayacontrola
su cabeza y tronco y es capaz de tomar objetos. Ahora
trabajamos sobre su miopia”, explica Dulzaides.

Segln el doctor Garcia Cruz, el caso de Gabriela es
ejemplar. “Alos 13 meses presentaba el desarrollo de una
nina de dos. Hoytiene dos afios y sudesarrolloes el de una
chiquita de 11 meses. Ya no tiene convulsiones, las crisis
han sido controladas y mientras no las presente podemos
decir que tiene secuelas del sindrome en el drea de
lenguaje v el sistema motor”.

En el drea conocida como de Lenguaje o Fono-
audioldgica se tratan los trastomos de habla, masticacion,
deglucién Yy respiraciéon que presentan los nifios con
lesiones del sistema nervioso.

Los especialistas emplean diversos tipos de terapia en
sesiones que van de 30 minutos a tres horas diarias.
Incorporan también técnicas como la musicoterapia,
masoterapia y juegos computarizados.

Dos de |os tres nifios en esta sala se encuentran frente
a una pared cubierta de espejos. “Esto con el fin de que
traten de imitar los gestos y se vean a si mismos”, explica
Daisy Alfonsc Labrado quienmuestraaFranciscomarionetas
sumamente expresivas que dan besos, sacan la lengua o
sonrien.

En lasilla contigua estd sentada una nifa que nacié con
el corddon umbilical enredado. La falta de oxigeno le
provoco convulsiones. Su posicion es de cuatro puntos,
todavia no puede caminar pero si es capaz de decir
algunas palabras. La terapeuta que trabaja con ella pone
cintas de muUsicay canciones con el fin de estimularla, con
sonido, para que pronuncie las vocales. Por momentos se
escucha el suave tarareo de la nifa.
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Casi en la esquina de la pieza, otra terapeuta trabaja
con una peguena en la computadora. Juegan con el
material espanol Mi primer diccionario que consiste en
repetir palabras y cantar a fin de aprender a leer.

El director de Clinica de Neurologia Infantil del CIREN
reconoce que existen varios programas de rehabilitacion
muy eficientes a nivel internacional, sin embargo,
sostiene, “el que usamos en nuestro centro es mas
rapido. Para corroborar esto basta decir que durante el
ano 2000, s6lo 25 por ciento de los pacientes registrados
corresponden a reingresos”, concluye Andrés Garcia
Cruz.

Otro aspecto que marca una gran diferencia entre el
CIREN vy demas centros a nivel mundial es que se cuenta
con la participacién activa de distintos especialistas. En
la evaluacién intervienen el neurdlogo, el
neuropsicologo, el fisiatra y el ortopedista. En la etapa
de control se suman el terapeuta de lenguaje y un
defectélogo. Ademds, el desempefio de cada nifio se
videograba de principio a fin.

Aunque la base del tratamiento sea el protocolo de
investigacion en todas las dreas y la restauracion
neuroldgica, el factor afectivo juega un papel crucial
para los especialistas del CIREN. Para ellos lo importante
es gue el nino sea capaz de reconocer el apoyo que se
le brinda y disfrute la terapia en lo posible ®




Para sobrevivir

Desde nifics comenzamos a
aprender gue la mentira o su
opuesto, la verdad, son un asunto
estrictamente moral.

Mamaé interrogaba en tono
recriminador: “; quién se comid los
chocolates?” y todavia con restos
de la golosina ingerida en las
comisuras de los labios, contesta-
bamoslogueellanos dioaentender
gue queria escuchar, que éramos
buenitos, es decir: “yo no fui”.

Desde entonces se comenzaba
a ponderar la importancia de la
autoimagen. En ella nos va la acep-
tacion por parte del otro, de nuestro
padre o madre y de cualquiera cuya
opinién nos importe.

La habilidad para mentir se
convierteenunsignode inteligencia
y creatividad. Decia senten-
ciosamente mi abuelo —al cual
escuchaba yo con cara de mustio,
de yo-no-fui—, “entiéndamelo
bien mijo, para decir mentiras y
comer pescado hay que tener
mucho cuidado”. Esincreiblemente
paraddjico que cuandose pideaun
nifio que diga siempre la verdad
éste, invariablemente, entienda lo
contrario y para no ser regafiado y
castigado sea imperativo urdir
respuestas verosimiles que respon-
dan a la expectativa del adulto; sin
importar que seanenormes mentiras.

Qué odioso espectculo daba
el compafierito que decialaverdad,
no tanto por la verdad misma sino
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por agachdn vy servil. Otra variante
de aguel gue dice lo que el adulto
quiere escuchar. Sin embargo, este
sujeto recibfa de inmediato el
undnime repudio de todos sus
compafieros.

Quizé la edad nos permite ver
de otramanera la propia infancia, no
la de |a historia oficial sino la gue no
podemos eludir en nuestro fuero
interno. ; A quién le miento? o i para
qué seguir mintiendo? Ya es inutil.

Como en el cine

Una de las primeras veces gue
me llevaron al cine fue para ver
Pinocho. Al contemplar al héroe de
palo, parlante, con nariz crecida,
orejas y cola de burro gue la pasaba

tan bien en esa isla de diversion sin
limites, me entré tal atague de terror
que me tuvieron que sacar de lasala.

Ahora, a ladistancia, podriadecir
que todo fue efecto de aquel decir
popular: “cuando veas las barbas
de tu vecino cortar, pon las tuyas a
remojar’. Me proyecté en la
marioneta y ya veia algunas de mis
extremidades desmesuradamente
crecidas.

Pinocho recibe el don de hablar
pero sigue con tendencias poco
sociables, como las de todos los
nifios. Una especie de instintivo
repudio por el trabajo vy el estudio.
Como marioneta que es, esta hecho
para la vida errante del teatrero, de
los hombres de carpa, del circo, de
los comicos de la legua... eso es ya
una vocacion de profesional de la
apariencia, delengafio, delamentira
que hace soportable la vida. ;Qué
noelcémico Garrick, consuenorme
capacidad de hacer reir a otros
ocultaba su profundo dolor?

Pinocho se convierte en nifio de
carne y hueso cuando cae en la
cuenta de que su proceder hace
sufrir al otro, que lo ha orillado a una
situacion extrema y que a pesar de




estar ambos desvalidos pueden unir esfuerzos para
continuar vivos.

Pinocho se percata de que la verdad que ocultaba
en la fardndula es la del desamparo gue a todos nos
hermana. Aparentar es su Unico recurso para soportar la
dureza de la vida. Pinocho se redime y salva a su padre.
El arte de Pinocho es una forma de sublimacién. Diria
Nietzsche, “sabemos que sofiamos vy gue tenemos que
seguir sofando”.

Yo soy yo... y mis circunstancias

Dejo ahora el paso a algunas de mis voces internas,
esas que lo constituyen a uno, nuestros “Pepes Grillos”.

Mimadre: “Hijo, ese nifio, tu hijo que acaba de nacer,
tu primogeénito no se ve nada bien. Esa flacidez, su falta
de vivacidad no indican nada bueno”.

El médico: “Su hijo tiene un dafo neurolégico
irreversible. Estd dafado todo un hemisferio cere-
bral. No nos explicamos cémo sigue vivo”.

El pediatra: “/ A qué se dedica? jAh! ;es usted
maestro? Pues tome en cuenta que un hijo asi implica
muchos gastos. A ver codmo le hace pero necesita
ganar mucho més”.

Luegolas cosas se complicaron. Como suele ocurrir
en estos casos, una desgracia llama a la siguiente:
“ofréceselo a Dios para que perdone tus pecados”.
iNo faltaba mas! Ahora no sélo habfa que tragarse el
dano reurolégico, un accidente por el retraso en el
alumbramiento, sino ademaés la perspectiva de un
dafio genético; y eso, ;qué significaba? Alguno de
nosotros, mi mujer o yo, ;eramos los culpables?,
¢nuestros genes entraron en conflicto? ino se
entendieron como debieron, como Dios manda?

Las investigaciones de primer mundo, llevadas a
cabo en el extranjero, indicaban que yo era el cul-
pable, el responsable, el que estaba mal. En uno de
mis cromosomas se advertia la causa de la deficiencia
inmunoldgica de mi hijo.

Esto me hacia tanto ruido que sélo afios después
comprendi lo que dijo el sabio genetista: “las
combinaciones genéticas son como un juego de
loterfa, uno puede sacarse el gordo, pero al revés”.

Recoger los pedazos
Recuerdo que cuando mi hijo tenia seis meses lo
abandoné; a €l y a su madre en el hospital. Una
bronconeumonia lo tenia al borde de la tumba y no
reaccionaba, su organismo se negaba a responder.
Después de una pesada jornada de trabajo me fui
—no al hospital donde estaba mi lugar— sino a

platicar con mis colegas universitarios, a hacer grilla.
De la reunién sali como lider del primer sindicato de
una universidad particular. Lo confieso, no soportaba
el cuadro que me ofrecia el hospital. Mi mujer, ella
si... ella si estaba al pie de la cruz, pero también
puedo decir que esas fugas me permitieron hacer
relaciones que me aseguraron la chamba y que,
eventualmente, mejoraron nuestras condiciones de
vida.

Es innegable que yo queria ocultar un dolor al
gue no le encontraba nombre ni nacionalidad, como
el dolor del que habla el poeta peruano César Vallejo.
Si, me mentia y ¢ por que no? si con ello lograba no
enloguecer o sucumbir, si con ello lograba ser Util a
esa madre vy a ese nifo.

Cuando me evadia horas enteras, dias, practicando
el modelismo, ensamblando piezas de plastico de
aviones, barcos y automoéviles era para no tronar.
Tenia que aparentar... me inventaba mundos donde
los nifios no sufrian reveses genéticos. Durante anos
supe lo que era vivir enajenado por los ansioliticos,
por las camisas de fuerza quimicas, la mentira de las
drogas socialmente aceptadas.

Hasta que decidi encarar lo mas doloroso que le
puede ocurrir a un padre con tradicion patriarcal y
machista: mi mujer estaba agotada, deprimida, a
pesar de que logré que nuestro hijo hablaray caminara.

Nos enteramos de un programa gue prometia
hacerlo funcional, ;otra mentira mas? Este programa
nos exigio desprendernos del hijo, soltarlo, dejarlo
que se moviera por esta monstruosa y a la vez
maravillosa ciudad; por su superficie, por sus entrafias
para que se ganara la vida como hace hasta hoy,
porgue esta vivo, porque si halla la muerte como yo
o cualquier otro, serd con la armadura puesta como el
Rey Macbeth.

Tal vez siga mintiéndome, no lo dudo, pues soy un
Pinocho, todos lo somos; pero esta apariencia
construida en torno a mi hijo él la disfruta. A veces
veo su rostroy lo envidio. Hace poco tuve un acceso
de ira que llegd a la agresion fisica de uno de sus
supervisores. Tiempo después, reconstruyd lo
ocurrido y pidié¢ una disculpa; reiteré su aprecio al
supervisor y le dijo algo que lo pinta de cuerpo
entero: “Oye, discllpame, no sé lo que me pasd”.
Esto responde a la aceptacién de una de las mas
duras heridas del propio ego: admitir gue uno no es,
como dice Freud, duefio de la propia casa®

lustracion: Guadalupe Gomez.
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Dice Jorge Luis Borges que “todo
encuentrocasual eraunacita”. Cecilia
Aguirre ha provocado en la vida de
supapé tantos “encuentros casuales”
gue éstos lo han llevado a definir un
importante proyecto que beneficia
amuchosnifiosy jovenes que, como
Cecilia, tienen limitaciones en el
movimiento.

Agustin Aguirre Osete es un
disefiador industrial, con estudios
en ergonomia, que siempre ha
tenido interés en el desarrollo de
productos (tiles, adecuados real-
mente a las necesidades del usuario.
Su hija Cecilia nacié con parélisis
cerebral y ceguera y este reto lo
obligd a buscar material y equipo
quele permitieraasu hijamovilizarse
conmasautonomia. Parasu sorpresa
descubrid que en México no se
producia equipo para nifios. Si
Ceciliadebiausarunasilla de ruedas
no tenia otra opcidn, aqui, que una
silla para adulto —gue obviamente
la nifia no podia manejar—. La
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Sillas, Triciclos y Tornados

alternativa era comprarla en el
extranjero, a un costo altisimo vy
empezar €l mismo a disefiar vy
elaborar el resto del equipo que su
hija requeria.

Como las coincidencias nunca
vienen solas, una tia de Agustin, la
sefiora Bertha O. de Osete murié y
dejo especificado en su testamento
gue sus bienes deberfan destinarse
a una fundacion que trabajara en
beneficio de los nifos con
discapacidad, de escasos recursos
econémicos.

Ya estaban la idea v los medios
asi gue Agustin puso manos a la
obra: “hace cincoafios constituimos
la fundacion que lleva el nombre de
mi tla y empezamos a disefiar en
papel algunos de los aparatos. El 30
de abril de 1997 inauguramos la
planta de produccién en San Juan
del Rio, Querétaro. Hoy tenemos 16
trabajadores de tiempo completo,
de los cuales seis son personas con
discapacidad, que han encontrado
en nuestra fundacién un emplec
digno que les permite ser auto-
suficientes.

“En estos cuatro aflos hemos
entregado mas de 4000 sillas de
ruedas. Nuestro catdlogo abarca
productos de primera necesidad
en el drea de motricidad para nifios
y jovenes: bastones, andadores,
carriolas y sillas de ruedas, de
diferentes modelos y distintas
medidas. También fabricamos

triciclos adaptados, para manejarse
con las manos y tornados, un
iNgenioso juguete para desplazarse
sentado al nivel del piso y que
constituye otra alternativa de
movilidad para los nifios”.

Calidad y resistencia

La Fundacién Bertha O. de Osete
trabaja con cuatro progamas
diferentes. Uno de ellos es el de
Donaciones, encargado de entregar
directamenteysincostoel producto
al usuario que lo requiere. Normal-
mente las donaciones son avaladas
por instituciones de asistencia
privada que hacen un estudio
socioecondmico de la persona vy
solicitan por escrito el donativo. El
patronato de la fundaciénlo estudia
y, en caso de aprobarlo, se hace
entrega del equipo.

El programa de Comodatoasigna
los aparatos, en préstamo, a
instituciones gue notienenrecursos.
Ellasse hacenresponsables delbuen
uso del aparato y nosotros, de darle
el mantenimiento requerido. Conta-
mos, también, con un programa de
Renta, cuando la discapacidad es
temporal y con otro de Comer-
clalizacion que, de alguna manera,
permite mantener viva la fundacion
ycubrirlos gastos generados por los
donativos y préstamos que hacen.

“Esperamos—dice Agustin—que
la comercializacion permita que
nuestrafundacién continlie creciendo.



Somos, explica, una organizacion
sin fines de lucro, empefiada en
desarrollar productos de bajo costo
y gran calidad. Sabemos por ex-
periencia propia gque cuando hay
un hijo con discapacidad, el poder
adquisitivo de la familia se ve
mermado Yy gue son muchos los
gastos que implica sacar adelante a
un niRo en estas circunstancias.

“En México reguerimos pro-
ductos muy econdmicos, de gran
calidad v resistencia, adecuados a
las condiciones reales de vida de
nuestra poblacién y que, hasta
donde sea posible, estén patro-
cinados por instituciones o em-
presas fuertes. Sélo de esta manera
empezaremos a resolver, paso a
pasito pero con firmeza, las nece-
sidades de movilidad de las perso-
nas con discapacidad.

“Los costos de nuestros pro-
ductos son bajos gracias a el
cuidado gque tenemos de hacer
disefios esenciales, donde no haya
nada superfluo, usamos material
nacional y contamos con la solida-
ridad de nuestros proveedores que
comprenden cudl es nuestramision.
Ellos también ponen de su parte
para que la fundacién cumpla con
sus objetivos”.

La Fundacién Bertha O. de Osete
hace un amplio trabajo de inves-
tigacion antes de llevar a cabo su
produccién: se asesoran con
terapeutasy especialistas enrehabi-
litacioén, disefian y elaboran proto-
tipos que prueban con nifios con
diferentes grados vy tipos de
discapacidad. Cada aparato pasa,
ademads, por una serie de pruebas
en cuanto a dimensiones, propor-
ciones y resistencias.

“Nuestros productos, explica
Agustin, estdn sobrados en resis-
tencia porque sabemos que van a
estar a expuestos a esfuerzos que
no son los normales. La infra-
estructura de nuestro pais no esté

preparada para las personas con
discapacidad. Muchos de nuestros
usuarios viven en calles llenas de
baches osin pavimentar, por eso las
sillas van a tener un uso intensivo;
son sillas de ruedas que bajan por
escaleras, porgue en México
todavia no hay suficientes rampas.
Para un americano eso es algo
totalmente anormal, es un esfuerzo
para el cual la silla no fue disefiada.
Sin embargo, si somos realistas,
debemos reconocer gue eso es
parte del esfuerzo cotidiano gque
hacen las sillas en México.

De colores

Los productos disefiados vy
producidos en la Fundacién Bertha
O. deOsetetienen otra caracteristica
distintiva: son alegres y coloridos.
Agustinha observado quealosnifios
les dan miedo los aparatos y el equi-
po especial.

“Muchos de ellos han pasado
por tantas pruebas y examenes que
se quedan como traumatizados en
relaciéon a las cuestiones médicas.
Lo que nosotros buscamos —sub-
raya Agustin— es que nuestros
equipos No parezcan aparatos orto-
pédicos, tratamos de queseintegren
ala cotidianidad del nific. Como le
digo a mi hija cuando veo gue su
silla estd sucia: es como si fuera
parte de tu ropa, es un utensilio gue
forma parte de tu vida diaria, tiene
gueestar presentableyalegre, como
tl, porque es parte de tu perso-
nalidad.

“Por esto mismo hemos querido
aplicar colores gue sean agradables
a los nifos vy los estimulen visual-
mente. Me he encontarado con
chicos e incluso con mamas gue
siempre habian rechazado una silla
de ruedas vy al ver nuestro equipo
cambian su concepto.

“Ademds —explica el disefia-
dor— el hecho de que parezcan
juguetes, contribuye asuintegracion

porgue los otros nifios no se inhiben
por los aparatos y no los aislan.

“El triciclo y el tornado son
productos hechos especialmente
para facilitar gue el nifio se integre.
Se puedenvercomo unavariante de
movilidad pero cumplen también
con una funcién recreativa y social.
Funcionan como juguetes —dice
Agustin— v, efectivamente, el tor-
nado puede ser una diversion para
nifics cony sin discapacidad. “Los
nifos —opina nuestro entre-
vistado— tratan de integrarse todo
el tiempo, somos los adultos los
qgue los limitamos, les ponemaos una
etiqueta, les decimos: t no puedes
hacer esto o aquello, no dejamos ni
siguera que lo intenten.

“Muchas veces la discapacidad
es relativa @ un objeto que puede
ser modificado. Transformar el
objeto para que la funcién sea
posible, es el trabajo de nuestra
fundacion.

“El objetivo, subraya Agustin
Aguirre, es que todos los nifios
puedan tener autonomia y salir a la
calle. Evitar que se gueden ence-
rrados porgue no tienen cémo
moverse” ®

Fotografias: “Triciclo®, Araceli Franco.
“Tomado”, cortesia Fundacion Bertha O.
de Osete.
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NECESITAS:

Tiempo, paciencia, buen humory un espacio en tu casa
que necesite muchos colores para iluminarse con un
detalle hecho por ti.

9. Haz tres rollitos pequerios, con las serpentinas, para el
centro de la cazuelita y Unelos con pegamento blanco.
3.Cuandoesténsecosempiezaaenrollarasualrededor,
formando un circulo, la siguiente tira de serpentina.

4. Cuando termines, pega la crilla de la serpentina a la
siguiente de distinto color y continta enrrollando.

5. Puedes hacer un rollo tan grande como quieras.
Recuerda que esto determinard la circunferencia de tu
cazuelita.

6. Presiona el centro del rollo con tus pulgares y dale
forma de cazuelita, los colores de las serpentinas se
verdn en las orillas.

7. Una vez que logres la profundidad deseada, barniza
el interior de la cazuelita con pegamento blanco.

8. Cuando esté seco, bamniza la parte de afuera.

9. Una vez que la cazuela esté dura y seca, aplica varias
capas de porcelanizador, por dentro y por fuera, para
darle brillo®

MATERIAL:

e Un rollo de serpentinas
® Pegamento blanco

e Una brocha

e Porcelanizador

COMO HACERLAS
1. Separa las serpentinas del rolloy elige los colores con

: : Fotografias: Araceli franco.
los que quieres trabajar. Iclea: Ana Prieto.




TE INVITAMOS
IN IR

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 Admoén. 29
Col. Copilco-Universidad.

Centro de rehabilitacién y educacién
) e para problemas en
Sl Comunicacién Humana
Te ofrecemos un serviclo serlo y profesional
para resolver cualquler problema en

Comunicaclén Humana
Contamos con instalaciones especiales para:

Evaluaciones, dlagnéstico y tratamlento
Terapla Individual

Estimulaclén temprana

Terapla de pareja

Terapla u orlentacién famillar
Orientaclones vocaclonales

Platicas de orientacién y talleres para

MNORTE 81-A No. 509 COL. ELECTRICISTAS
DELEG. AZCAPOTZALCO C.P. 02060
MEXICO, D.F. TELS: 352-43-30 ¥ 332.63-04

crepch@df1.telmex.net.mx

PREVIA CITA

i POR FIN EN ESPANOL !

Informacion clara y actualizada de los tratamientos biologicos
del AUTISMO, ADDH y trastornos relacionados.

"Tratamientos bioldgicos del
autismo y PDD" escrito por el Dr.
William Shaw Ph.D.

“Mejorando la Calidad de Vida de
tu Hijo Autista e Hiperactivo"
escrito por la Dra. Leticia Dominguez.
Madre de una nifia con autismo y Doctorado en Bioquimica y Fisiologia
Presidenta de la Liga de Intervencion Humana y uno de los mas avanzados
Nutricional contra autismo e investigadores del autismo en el
HIPERACTIVIDAD A.C. mundo.

Costo: 120 pesos. Costo: 180 pesos.

S

Centro de distribucion en el D.F.: SCOPRIRE Duraznos 22 Col. Del Valle Tel.: 5559 5217
Dra. Cristina Reyna Tel.: 55 71 07 68
Provincia: depositar costo del libro mas 25 pesos de envio a la cta. 775884-7 de Banamex
Suc. 269 a nombre de Leticia Dominguez y faxear al (4) 978 49 48 con sus datos.

e ———

—AlCanzany

JORNADAS INTERNACIONALES
DE AUTISMO Y PDD
Barcelona Espana Nov. 23,24y 25

Dr. Andrew Wakefield.

Aspectos Inmunoldgicos y Gastrointestinales del autismo.

Dr. William Shaw.

Protocolo de Pruebas y Tratamientos Biologicos del autismo y PDD.
Dr. James Laidler.

Protocolo de Tratamiento de la intoxicacion por metales.

Dr. Eric Schopler.

Método TEACCH.

Relatos de experiencias de padres, dieta sin gluten y caseina, sesiones
interactivas con cada ponente y jMucho mas!

Inscripciones e informes: México (4) 978 49 48
linca@terra.com
www.greatplainslaboratory.com/spanish/conference/conference.html
irynad@aol.com (001) 913 341 8949
Descuento por registro en internet 170 USD
Registro comun hasta el 01/10/01 190 USD
Después de esta fecha 215 USD
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francisco Chavez vy Busi Cortés (realizadores);
Francisco Chavez, Busi Cortés y Olga Céceres (uionistas).
Paco Chavez. Documental. Produccion de Alternativas
de Comunicacion para Necesidades Especiales, AC
para el Instituto Latinoamericano de la Comunicacion
Educativa (ILCE) y Canal 22. José Luis Castillo (musica)
QOscar Figueroa (edicion), México 2000.

“Un pedazo de pape! que antes era de un parejo y
planisimo color verde mate... y después de estos tres
afios que se metieron en mi cajon... a convertirlo todo
en una selva de colores, brillos ¥ matices que yo ni
sospechaba... jLa de rumores gue oigo hoy en tantos
verdes redescubiertos!... Todo esto son las formas,
colores, sonidos y voces que han estado metiéndose
en mi cajon durante estos Ultimos afios provocando
abandono, conocimiento, descubrimiento vy
crecimiento”. Estas palabras de Marta Sanchez, pareja
del protagonista, constituyen para mi el climax v la
médula del video Paco Chavez realizado por Francisco
Chéavez y Busi Cortés con Olga Caceres (co-guionista),
quien proporciond la columna vertebral a esta historia
autobiografica que reconstruye la vida este fotdgrafo,
periodista y cineasta.

Tomo integra la sinopsis que escribieron para la
premiere que se proyectd enel cine-club El Pochote, en
Qaxaca, el 6 de abril de 2001.

“Un fotografo y periodista sobrevive a un trasplante
de higadoy a dos operaciones del cerebro que lo dejan
incapacitado, durante ocho afos, para ejercer su gran
pasion: el cine documental, Hecho con el corazdn, este
video autobiografico proyecta el despertar-recordar-
volver a dirigir” v aguf yo sélo afiadiria volver a amar,
pues las palabras con que comienza esta resefia fueron
expresadas por sucompafiera, Marta Sdnchez, después
de tres afos de compartir la vida con el cineasta para
contradecir los diagndsticos de discapacidad total.

Para Paco era dificil reconstruir su pasado vy poner
otra vez de manera articulada todo lo que ocurrid, su
renacimiento como ser humanoy como realizador. Busi
Cortésleayuddenlacomunicacioncon los participantes
y Olga Céceres a hacer de ello un discurso claro y bien
vertebrado, para obtener un resultado asombroso: un
video de 50 minutos en el que se refleja la vitalidad, la
pasion, el valor y la tenacidad de Francisco Chavez; en
el que se narran hechos luminosos, dolorosos, a veces
muy duros sin caer en el tremendismo o la auto-
compasion. Una obra redonda en la que se puede ver
al artista y al documentalista que vuelve del silencio, a la
vida, con nuevos brios.

“Hubo problemas al principio, nos dice la
correalizadora Busi Cortés, porque después de un
derrame cerebral en 1993, Paco tuvo que aprender a
caminar, a hablar, a escribir para poder contarnos su
historia como él sabia hacerlo: a través de imégenes y
palabras. Aveces sudiscurso erabalbuceantey confuso;
pero lo que tenia muy claro era quiénes debian ser los
participantes en su documental. Sus amigos pintores,
sus amigos del alma, sus padres, sus hermanos, sus
médicos y su actual compariera, pues ellos han sido los
protagonistas de su renacimiento y reconstruccion.

“Paco escribio su escaleta y dictd a Marta, su chava,
directo a la computadora una cronologia, pues para €l
eran muy importantes las fechas y también se mostré
siempre voluntarioso en cuanto al plan de produccion.
Alli Paco era mas dificil que con la comunicacién verbal,
pues el tenia un plan algo rigido de lugares, fechas v
hasta de horas de comer o de no comer, pero Poco a
poco nos fuimos entendiendo”.

El documental narra, de manera &gil y viva, con
testimonios e imagenes seleccionadas del archivo del
cineasta por €l mismo, Busi Cortés y sus amigos-colegas,
esta parte de la autobiografia. Desde el 2000 Paco
recibe un tratamiento para la hepatitis C que afecta su



higado trasplantado. Sabemos —por su amigo José
Manuel Pintado— que es un érgano donado por un
panadero o pastelero en 1993. En lasiguiente secuencia
interviene Marta para decimos que la idea de volver a
filmar o grabar le entusiasmd pues. “...has puesto a
escribir a tus amigos y todos tienen algo que contar de
ti... Parece que es el tiempo lo que cargas en tu mochila
negra... y creo que de allf sacas toda la energia para
poder moverte en laciudady lograrexprimirunatarde...
¢ Tu pelicula?, cuando te conoci decias: nunca mas voy
a hacer cine, voy a vender tacos...”

Pablo Ortiz Monasterio y Eduardo Herrera —sus
amigos y compafieros de trabajo— reconstruyen con él
su curriculum de cineasta: estudios en CTl (Ciencias y
Técnicas de Informacién) en la Universidad
Iberoamericana; luego, el CUEC (Centro Universitario de
Estudios Cinematogréficos). En 1980 recibe el Ariel por
La Migala. En los setentas trabaja en artes visuales,
comics y animacién. Por su trabajo de animacién
Vamonos Reciorecibe, junto con Jaime Cruz, el premio
Coral Negro en la Habana, en 1983. Ademds trabajé
como corresponsal en Television Alemana ZDF,
cubriendo varios acontecimientos de América Latina,
como la guerra en El Salvador y en Nicaragua. Eduardo

evoca su experiencia compartida en la miniserie de
television México a Vuelo de Pdjaro (primer lugar en la
Bienal de Video), asi como sus filmaciones sobre el
caos que vive la ciudad de México después del
terremoto de 1985.

En 1990, durante una filmacién en el rio Usumacinta,
Paco empieza a sentir que su higado anda mal. No
obstante su hiperactividad hace que no deje de tra-
bajar, asf llueva o granice. El guerrero no se da por
vencido, pero el higado no responde Yy Paco la libra
gracias a un trasplante realizado en Baylor, Texas.

Lo vemos recién operado acompafiado por lleana,
Su esposa entonces, y su hijita Yanaina. Sus amigos dan
testimonio de que la operacion ha sido un éxito. Sin
embargo, algiin medicamento le provoca un derrame
cerebral y el prondstico es muy oscuro: “no podrd
volver a caminar ni a expresarse, menos adn a dirigir”.

Los cuidados de lleana y de su hija ayudan a su
recuperacion. También es determinante, expresa Busi
Cortés, la personalidad de Paco ‘el Terco’, “porque
tenias que terminar tu pelicula, tenias que seguir ha-
ciendo cine”.

Parece que el rompimiento con su mujer, no le es
muy claro o no puede recordarlo. Uno de sus amigos
solo dice: “fue mejor asi”.

Viene el segundo renacimiento con la ayuda de
padres, amigos y amorosos terapeutas: recordar los
nombres de las cosas, recordar el pasado, volver a
enamorarse y ser correspondido. Se alude a las reca-
idas psiquicas por el diagndstico de la hepatitis Cy de
nuevo al apoyo de Marta, a quien conocid en 1977, y
siempre el de sus padres, hermanos y amigos, todos de
acuerdo en gue Paco, ademas de excesivo y dvido de
experiencias fuertes, es un ser querido y querible a
mas no poder, por su entusiasmo y su amor a la vida.

Entra aqui en ritornelo la cancién —de pefia
latinoamericana— compuesta e interpretada por su
hermano Moisés: “es verdad pues, reprimamos esta
fiera condicioén, esta angustia, esta ficcion por si alguna
vez soflamos”.

En la dltima parte se recuperan los testimonios que
expresan lo que Paco les ha dado a todos, y con el de
Marta termina el documental: “¢ lo que he aprendido de
Paco?... aecharle ganas a la vida... nada méas y con eso.”®

El documental Paco Chavez serd transmitido por
Canal 22 v la Red Edusat en la Repliblica Mexicana.
Cheque la programacién para conocer los horarios y
fechas de exhibicion.

Resefia: Carmen QObregdn.




