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EDITORIAL

Senti el dolor como agua que penetra en la arena, silenciosa-
mente, hasta llegar al centro de mi ser.

Asi recordamos muchas parejas el momento del diagndstico,
como unmomento de dolor profundo. Como una olainmensa que
se deja venir sobre nosotros, provocando un instante de péanico
y parélisis para luego dar lugar a las Unicas tres opciones que
tenemos frente a la furia del mar. Una, dejarnos arrasar; dos, darle
la espalda y huir despavoridos en una carrera sin sentido porque,
finalmente, la marejada nos alcanzara.

Y latercera opcidn: dar la cara, tomar aire y reunir todos nuestros
recursos para enfrentar la ola, para cruzarla, dejarnos empapar por
ella, atravesar el dolor y salir, mucho més adelante, fortalecidos
por la experiencia.

Darle la cara a la ola no es un acto temerario o de arrojo, implica
enfrentar y asumir nuestra vulnerabilidad y, paraddjicamente, ahi
mismo encontrar nuestras verdaderas fortalezas.

Séloasi podemos ver que el diagndstico es, también, el momen-
to donde cede la incertidumbre y se abren alternativas nuevas, el
momento de generar una red de aliados Yy abrirse a un crecimiento
nuevo y distinto.

Aceptar, tiene algo de renacer, no se da en lo abstracto, en los
pensamientos o en las puras sensaciones, esta enraizado en lo
concreto, en los cuidados cotidianos de ese bebé que empezamos
aconocery aamar, en las respuestas que se atisban, en el didlogo
gue se inicia, en los pequefios y grandes logros gue conquistamos
juntos, en la solidaridad de los nuestros y de esos otros, —los
médicos, los terapeutas, los maestros— que, lentamente, también
se van haciendo nuestros.

El del diagndstico es un momento imprevisto, no elegido pero
si afirmado, un momento para decirle, de nuevo, si a la vida®

REVISTA
PARA PADRES
CON NECESIDADES
ESPECIALES

fabrizio Casasa Velez.
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Diagnostico, evaluacion, prondstico..., son palabras
amenazantes para los padres.

No vamos al consultorio del médico para que nos
lean la palma de la mano y sin embargo, a veces, sali-
mos de ahi como si alguien, con poderes ocultos, nos
hubiera asignado un destino incierto vy, entrevisto, un
camino cubierto de nubes obscuras.

Cuando el diagndstico confirma en nuestros hijos la
presencia de una discapacidad, la noticia desata un
torbellino de sentimientos, un largo y dificil proceso
emocional, que puede devastarmnos o del que podemos
salir —algin dia— fortalecidos como personas.

En las péaginas de nuestra revista se ha hablado
largamente de este enfrentamiento. Ana Cecilia Carvajal
vivié este proceso con los ojos bien abiertos, por eso
pudo describirlo en todos sus matices en el numero 28
de Arar(. Poreso, también, pudo ayudar a tantas madres
envias de surcarestaespiral que describid con precision.

“Para aceptar —escribié Ana Cecilia— es
imprescindible identificary reconocer toda la gama de
sentimientos encontrados gue buscan enmascarar el
dolor, y asi poderlo contactar. No es posible llegar a la
aceptacion sin antes haber pasado por el tinel del
dolor”.

Encontrar las palabras

El diagndstico es un momento crucial, no sélo por
todas las emociones que desata en cada uno de los
miembros de la pareja, sino también porque de la
forma como sea dado, de lo que se nos informe o no,
dependerd, en gran medida, nuestra respuesta.

Se dice que no hay una buena manera de dar una
mala noticia. Quiza no la hay, pero de lo que si estamos
seguros es que hay muchas formas de empeorarla, de
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hacerla devastadora, de paralizarnos y hacernos sentir
absolutamente incapaces de hacerle frente.

Para los médicos no es facil encontrar las palabras
adecuadas. Necesitan, por una parte, ser capaces de
traducir los conceptos y descripciones cientificas en
un lenguaje claro que los padres podamos entender
yaprendera usar. El reto es traducir sin traicionar. Hablar
con sencillez no significa simplificar procesos que son
complejos.

Se requiere, ademas, empatia. Los padres no
necesitamos lastima; pedimos solidaridad y acom-
pafamiento, una mirada que nos fortalezca y nos
ayude a descubrir, en nosotros mismos, los recursos
para salir adelante.

Necesitamos aprender a ver a nuestros hijos como
son, con todas las necesidades de cualquier otro nifio;
con su discapacidad y sus capacidades. Ver con
objetividad sus necesidades especiales paraatenderlas,
pero, también, ver mas alld de ellas para encontrar y
amar a nuestro nifio.

Escuchar y comprender la verdad

Los padres queremos que nos digan la verdad, que
nos la digan con claridad, porque necesitamos apren-
der a vivir con ella. ;Por qué entonces nos resitimos
a veces con tantas argucias?, ¢por qué emprendemos
ese largo peresgrinaje buscando a alguien que nos diga
que el diagndstico estaba equivocado? La etapa de
negacion —que tan bien han definido los que estudian
los procesos de pérdida— nos da un tiempo necesario
para ajustarnos a la realidad. Es un mecanismo de
defensa sano mientras no se prolongue y nos impida
abrir los ojos a la realidad sobre la que tenemos que
actuar.




Escuchar la verdad no es, necesariamente,
comprenderla. Todos, incluso los profesionales,
tenemos preconceptos y estereotipos sobre la
discapacidad. Algunos vienen de la ignorancia, otros
de la experiencia parcial. Por ejemplo, aun cuando
hayamos conocido a alguna persona con sindrome de
Down, eso no significa que ya sabemos cémo serd
nuestro hijo. Uno de los errores més frecuentes es que
caracterizamos simpre de una manera homogénea todo
lo que es diferente y asi oimos: “todeos |os nifios Down
SoNn muy carifiosos”, “ningun nifio con parélisis cerebral
puede hablar bien”; como si tedos los nifios con
sindrome de Down o con parélisis cerebral fueran
iguales, como si su condicién les impidiera desarrollar
una identidad propia.

Para comprender tenemos que estar dispuestos a
replantearnos muchas cosas, a cambiar
nuestra idea sobre lo que es “normal”.

Cada familia en la que nace un nific
con discapacidad, se ve obligada a
reconstruirse deraiz frente a este hecho.
Esunevento que redefine nuestras rela-
ciones con el mundo, con el entorno,
con los otros, con nosotros mismos.
Podemos usar muchos recursos para
negarloy, de hecho, lo logramos, pero
nunca por demasiado tiempo. Aceptar
la discapacidad nos obliga a replan-
tearnos la vida entera y las categorias
con las que la pensamos.

Cambiar el paradigma

Cuando nuestro hijo tiene disca-
pacidad intelectual, por ejemplo,
tenemos que pensar la categoria de
persona desde un pardmetro que
retbase el mero intelecto o un conjunto

de habilidades. Tenemos que pro-
fundizar para aceptar y entonces,
paraddjicamente, la misma situacion
nos obliga a demoler todos los lugares
comunes, los elementos que habian

discapacidad que interfieren con su habilidad para
ayudarnos.

Para algunos es una situacion sin salida y asi nos lo
hacensentir. Hay quien piensa que aplazarel diagndstico
nos dard tiempo para descubrir por nosotros mismos la
existencia de problemas y permitird irmos haciendo a la
idea. Lamentablemente, el tiempo que nos toma
descubrirlo por nosotros mismos, es valiosisimo en el
desarrollo de nuestro nifio y lo que se esté aplazando
con ello es la atencién a sus necesidades especiales.

Otros médicos piensan que /a verdadhay que decirla
de manera contundente y se van al otro extremo: cierran
la puerta a toda esperanza. Hacen prondsticos
devastadores basados, quizd, en porcentajes de
probabilidad, sin darse cuenta de que para cada padre,
su hijo es el 100 por ciento.

sido, quiza, muy funcionales antes de
la discapacidad, pero que ahora nos
impidenencontrarun lugarenel mundo.

A veces las personas en las que
buscamos ayuda, ya sean pediatras,
psicélogos o terapeutas, tienen actitu-
des o respuestas emocionales a la
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Los médicos y profesionales pueden ser los mejores
aliados. Son seres humanos que tienen informacion y
conocimientos que pueden ayudar a nuestros hijos.
Algunos son muy habiles y tienen experiencia valiosi-
sima, otros son personas promedio, COmo Nosotros,
que a veces aciertan y, otros dias, cometen errores.

Si no los ponemos en un pedestal, no tendremos
gue derrumbarlos de ahi mas tarde.

Comunicacion padres-profesionales

El médico, el psicdlogo, la terapeuta, la maestra
—todos— forman parte del equipo que los padres
tenemos que integrar para comprender al niNo y ayu-
darlo a desarrollarse.

Para formar ese grupo tenemos que aprender —jun-
tos— a poner en primer término al nifio, a escucharlo, a
descubrir sus necesidades vy las estrategias para con-
vertir sus potencialidades en capacidades. Tenemos
que aprender, a través del didlogo y el trabajo con-
junto, a usar nuestros recursos para que ¢l aprenda
a usar los suyos.

Una pareja se sentia frustrada porque la maestra, que
estaba integrando a su hija a una escuela regular,
constantemente se enfocaba en lo que la nifia no podia
hacer. Los padres trataban de convencer a la maestra
de que las dificultades de su hija eran parte de la disca-
pacidad. La urgian a tratarla en sus propios términos,
a trabajar con sus fortalezas y a recordar que sus errores
no eran a proposito ni eran resultado de la falta de
disciplina en casa.

Sinembargo, con el tiempo, cayeron en lacuentade
que ellos tratabban a la maestra de la misma forma en que
ella trataba su hija. Los padres nunca estaban satis-
fechos y no tenian otra cosa que quejas. Al criticarla
constantemente, enfatizaban sus carencias y debilida-
des al mismo tiempo gque le exigian que ensefiara a
una nifia cuyos modos de aprendizaje eran distintos
Y NUevos para la maestra.

Los padres se dieron cuenta que sus actitudes e
inflexibilidad eran sus propias discapacidades.

Todos comunicamos fortalezas ala gente a través del
aprecio: animamos al bebé en la dificil tarea de caminar,
aplaudiendo, diciéndole jtt puedes!, aungue él titubee
acada paso. Todos tenemos gue crecer para desarrollar
nuestras habilidades o hacer cosas nuevas, pero tene-
mos gue empezar con las habilidades que ya tenemos

y debemos recibir apoyo aun cuando los pasos sean
temblorosos.

Para los médicos y los maestros, para padres e hijos
—para todos nosotros— las fortalezas son el punto de
partida.

Hacia adelante

Quisiera terminar este articulo compartiendo con
ustedes el testimonio de Bérbara Gill, una mama que nos
habla de cémo su hijo con sindrome de Down provocd
en su familia lo que ella llama el sindrome del cambio:

“La discapacidad de nuestro hijo es un hecho real.
No podemos cambiarlo—afirma—. Tampoco queremos
vivir en una constante depresion. Aun cuando nos lo
propusiéramos, las necesidades de nuestro hijo no nos
lo permitirian. Lo Unico que nos queda es cambiar
nuestra percepcion y con ella nuestros sentimientos en
relacion a la discapacidad, cambiando la manera como
pensamos y nombramos lo que nos pasa. “No se trata
de negar la realidad ni de hacer compensaciones frente
a la adversidad. Nuestra mente juega un papel
significativo en la interpretacion de la realidad y la vida
es mucho mejor cuando trabajamos con lo que tene-
mos, en lugar de lamentar lo que hemos perdido.

“El sindrome el cambio se manifiesta cuando vemos
a nuestro nifio caminando con muletas y todo lo que
vemos es gue él estd caminando. Reconocemos sus
efectos el dia que escuchamos a nuestro hijo contarle a
su hermano pequefio como reaccionaba cuando se
burlaban de €l en la escuela y lo que atrapa nuestra
atencién no es que se burlaban de su discapacidad,
sino que estd en una situacion en la que su experiencia
de hermano mayor le sirve para orientar a su hermanito.
El sindrome se nota, definitivamente, cuando
encontramos a nuestro hijo en la bafiera llena de agua,
completamente vestido y nos alegramos porgue
entendié exactamente lo que queriamos decir cuando
dijimos gue era hora del bafio”.

Esto, que describe Bérbara Gill, sucede en cada
familia y tendria que suceder en la comunidad y en la
sociedad entera si queremos que deje de serexcluyente,
si queremos que sea para todos®

llustracion: Manolo Soler.
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Aprender de lo vivido

La entrevista con el médico para saber qué es lo
que tiene nuestro hijo es uno de esos momentos con
multiples significados y reacciones. La mayoria
desearia borrarlo del mapa, mientras unos pocos lo
ven como el final de una busqueda larga y extenuante.

Balde de agua fria, coleccion de términos
incomprensibles, callejon sin salida o silencio
cobarde, los diagnosticos dejan una huella en quien
los escucha. Presentamos las voces de cinco padres
gue nos cuentan su experiencia y comparten
sugerencias, necesidades, exigencias.

Elvira Roblero, enfermera titulada y mamé de Diego
Enrique Roblero.

A mi hijo le diagnosticaron el sindrome de
Rubinstein-Taybi al afio y medio. Cuando nacié me
dijeron que tenfa seis deditos en cada pie y que sus
testiculos no habian descendido.

Me mandaron a genética y, en cuanto entré, la
genetista me dijo: este nifio tiene Rubinstein-Taybi.
Me dijo que se apresuraba a dar
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habia corrido con suerte. Diego empezd a caminar a
los tres afios y ya habla.

El diagndéstico me cayd de sorpresa, porque nadie
espera algo asi. Me dijeron que tenfa el sindrome, pero
Que con terapias y con la atencion que yo le diera, €l iba
a tener una mejor calidad de vida.

A veces, algunos doctores explican con terminologia
medica que otra gente no entiende. Ellos me hablatban
asi. Una vez le dije a un doctor: yo le entiendo porque
soy enfermera, perosi fueraunamama sin esa preparacion,
coémo me estaria hablando. .. Me pidié¢ disculpas.

Por tener el conocimiento, sabla las complicaciones
que podia tener mi hijo. Diego lleva cuatro operaciones y
cada vez que entra a quiréfano sé lo gque puede pasarle.
Lo acepto, lo amo muchisimo, pero lo que no acepto son
lasenfermedades, las complicaciones que puedetener. El
sabe que no hubiera podido recibir un nifio mejor que él.

Elisa Segura Garcia, trabajadora social y mamé de
Aldo Yahir Medina Segura.
Llevaba un embarazo tranquilo

ese diagndstico por las carac-
teristicas de su carita. Empezaron
a hacerle estudios y me lo
mandaron por todas las espe-
cialidades. Me dijeron que,
posiblemente, no iba a caminar
ni a hablar; que no iba a hacer
muchas cosas. Tiene microce-
falia, pero gracias a Dios cada
vez (bamos descartando otras
posibilidades, como cardio-
patias. La genetista me dijo que,
a pesar del dafio que ¢l tenia,

y estaba en el sexto mes cuando
nacié el nifio. Pesd un kilo 200
gramos. Me dijeron: sefiora,
creemos que el nifio no vivira, tiene
muchos problemas; se tiene que
ir a la incubadora.

A mi no me cala el veinte
todavia; no sablia qué estaba
pasando. Mi nific pasé dos meses
en el hospital. Uno en terapia
intensiva y otro en cunero, con
oxigeno. Tenia un soplo, no

succionaba, comia porvena... Me
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dijeron: probablemente tenga una

errores médicos. Sadl fue un nifio

secuela. ¢Cudl?, no lo sabemos;
aparentemente, el nifio no ve.

Un mes después de haber
dejado el hospital, vi los ojos del
nifio un poco raros. Liord todo un
dia y una noche, pero pensamos
que a lo mejor se habia acostum-
brado a los brazos.

En el hospital del IMSS lo
valorarony me dijeron que teniaun
problema en sus ¢jos. Me pre-
guntaron los antecedentes y me
enviaron al hospital de La Raza.

Me intemé con el nifio por diez

de 35 semanas Y, por lo que sé
ahora, sus pulmones todavia no
estaban maduros. Quiza si el
médico hubiera tomado pre-
cauciones Yy, sabiendo que era
prematuro, loenviaalaincubadora
o le aplica oxigeno, su dafio no
hubiera sido tal.

En el hospital nunca me dieron
la calificacién de Apsar de Saul.
Regresé varias veces a ese lugar
porgue yo veia que mi hijo no
tenia un desarrollo normal y me
decian gque los papeles se habian

dias. Le hicieron estudios y a los

ocho dias me dijeron: su nifio tiene retinopatia del
prematuro, eso significa, basicamente, que no va a ver; es
por la prematurez, por el oxigeno y el nifo va a estar en
tratamiento, pero no hay opciones. El doctor no me dio
mal la noticia pero, obviamente, fue como una cubetazo
de agua fria y no me gusto.

Llegué con la pediatra y me dijo: su nifio trae
antecedentes de ceguera, pero a eso le vamos a agregar
que desde ayer estd sordo, asi que investiguele, ;no?
Eso no me gustd nada. Dije: ya me tocd una cosa Yy ahora
otra. La doctora ordend unos estudios. Le hicieron tres
potenciales evocados. La doctora dijo: el nifio no oye
nada, cémprenle sus aparatos y se acabd.

Le dije a mi esposo: no vamos a comprar nada por-
que no tenemos el dinero suficiente. Ademas, no me
gusta que la doctora haya dado su diagndstico solo
viendo los papeles, a Aldo ni lo mird.

Me dijeron de un lugar donde hacen estudios con
tecnologia cubana. Lo llevé y los resultados indican que
el nifio oye perfectamente bien con el oido izquierdo,
mientras que en el derecho su nivel de audicién es bajo.

Aldo tiene siete afios. Pasaron seis afios y medio entre
el primer diagndstico de cero audicién y el ditimo. Ahora
estoy muy emocionada porgue sé hasta dénde le puedo
exigir. Antes decfa: con que medio hable me doy por bien
servida, pero ahorita que sé gue oye, puedo exigirle mas.

Adriana Elha Rivero Reséndiz, ama de casa y mama
de Saul Efrén Diaz Rivero.

Salilestuvo 28 diasenincubadora. Eraunnifiodiferente
desde que me lo entregaron. Me o llevé a casay ¢l dormia
dos horas en el diay dos en la noche. La abuelita y todo
mundo me decian: ese nifio es diferente, algo tiene.

Suponemos que poco después de nacer sufrid una
insuficiencia respiratoria. Creo que desde entonces hubo

extraviado, y la pediatraya no iba.

Estuvimos enel Hospital Infantilyenel Instituto Nacional
de Pediatria. Los doctores me dijeron: su hijo esta bien.
Uno se pregunta: si ya fui a las instituciones reconocidas,
donde hay médicos con més conocimientos y me dicen
Que esta bien, ;qué otra cosa puedo hacer?

Cuando los pediatras tomaban a Saul en brazos mi hijo
parecia una regla. Ahora sabemos que estaba muy
espaéstico, pero ellos decian que el nifio tenfa mucha
fuerza en las piemas. Cuando Saul tenfa afio y medio, les
dije a los médicos que no caminaba ni se sostenia. Me
dijeron que no me preocupara porgue con el tiempo
adquiriria fuerza. Ninguno fue tan honesto como para
decir: yo no sé qué es lo que tiene su hijoy le sugiero que
vaya a otro lado.

En el Hospital Shriners me dijeron que mi hijo tenia
parélisis cerebral. Contrario a lo que le sucede a otras
mamds, Yo Ya esperaba un diagndstico asi. Lo mio habia
sidouna busqueda paraquealguien me dijera: tuhijotiene
estoyse levaahaceresto. Lorecibi bien, no fue un drama,
fue més bien algo reconfortante y después de eso fui a
buscar libros sobre parélisis cerebral. De esa forma, inten-
té satisfacer la necesidad que yo tenia y los médicos no
cubrian.

Ellos me dieron el diagnéstico y ya. Hasta ahora, a los
12 afos de edad de Sall, nos hemos dado cuenta que
no ve bien y nunca me lo habian dicho; tiene dafado el
nervio Optico. Cuando los doctores llegan al diagndstico
ya no revisan bien al paciente, no ven detalladamente
qué otro riesgo o limitacién puede tener. Me gustaria que
nos dieran altemativas para que Saul no pierda lo que tiene
v para que, si es posible, aumente sus capacidades.

Soraya Bonilla, ama de casa y mamd de Soraya
Hernéndez Bonilla.
Soraya nacio a los seis meses. El pediatra que la recibio



dijo que mi hija estaba en la incubadora pero que iba
evolucionando bieny que, realmente, no esperaba tantas
complicaciones. Dos o tres dias después dijo que habia
Que trasladarla a un hospital pediatrico. Ingresamos al
Hospital Infantil de México Federico Gémez y poco a
poco nos fuimos enterando de que Soraya tenia una
hemorragiaintracraneana, que podiatener consecuencias.
Aproximadamente 15 dias después, se le tapd un ventri-
culoy tuvo hidrocefalia.

Nosotros no entendiamos bien el funcionamiento del
hospital. Unonosabea quién dirigirse y tratacon diferentes
médicos. Me hubiera gustado saber quién era la persona
Que nos daria informacidn, quiénes estaban a cargo de la
nina. Soraya estuvo en el hospital tres meses. Salié con el
diagndstico de hidrocefalia y con una cirugia de vélvula.

A ella se le han presentado muchas complicaciones y
hemos tenido que hacer un recorrido largo con diferentes
doctores. Actualmente tiene ocho afos vy la ven diez
especialistas. Hasta la fecha, me ha costado trabajo que
haya un médico que coordine a todos.

La pediatra me dice, por ejemplo, voy a hablar con el
urélogo, pero pasa un mes y yo tengo, de plano, que
buscarlo para luego ir con ella a decirle la opinién del
primero.

A mi me encantaria que tomaran el caso de cada nifio
como un reto para ellos, o sea, como si fuera su hijo. Me
gustaria mas compromiso de su parte.

Yo notaba que Soraya ya se paraba y dejé de hacerlo,
que ya se desplazaba apoyandose en los muebles y dejé
de hacerlo, que empezé a flexionar mucho sus rodillas,
que tenia hinchadas sus manos y que tenia un dolor en el
cuello que los doctores diagnosticaron como falta de
vitamina B. Para llegar al diagndstico de artritis pasaron dos
anos. Lo logré buscando médicos por mi cuenta, porque
la neurdloga no me creyd. Hasta que un pediatra me
mandd con un inmundlogo y él ordend unas radiografias
comparativas de pies y manos, asi como estudios de
sangre. Inmediatamente, diagnostico artritis y al primer
dia de tomar el medicamento, Soraya dejé de llorar en su
terapia fisica, pudo extender sus manos que, ademds,
se desinflamaron. Le dije a la neurdloga del diagndstico
de artritis y comenté: jnos tardamos en detectarlo! Me
senti muy mal.

Enrique Francisco Rangel Toral, chofer y padre de
Carlos Enrique Rangel Roa.

Carlos Enrique nacié a los seis meses de gestacion, en
el Instituto Nacional de Perinatologia. Estuvo poco més de
una semana en el drea donde estdn los nifios que nacen
graves y ahf tuvo neumonia. Estuvo en incubadora por casi
tres meses.

Los doctores nos dijeron que el nifio ya estaba bien,
guenotenianada. Casiunmes después, loestabacargando
yelsol le daba de lleno en su carita, entonces me di cuenta
Que su pupila no era como la de todos nosotros, la tenia
transparente. Me espanté. Regresamos a Perinatologia
y tuvimos una entrevista con la oftalméloga. Ella lo revisé
y nos mandd a que le hicieran un ultrasonido. Con los
resultados, nos dijoabruptamente que el nifioerainvidente
porque tenia retinopatia del prematuro.

Fue un golpe tremendo. Cuando me dijeron, al
entregdrmelo en el hospital, que el nifio estabba bieny que
no tendria ninguna secuela, me fui contento. Con esta
noticia me senti totalmente deprimido. Pensaba que eso
tenia un arreglo. Inmediatamente, la doctora me dijo que
no y habld de las terapias de estimulacién temprana.

Cuando nos pusimos a buscar un lugar para las terapias
llegamos a la Escuela para la Rehabilitacién de Nifios
Ciegos y Débiles Visuales. Ahi nos pidieron estudios
neuroldgicos para aceptarlo.

Hasta entonces los doctores sélo nos habian hablado
del problema de visién. No sabiamos que también tenia
dafio neuroldgico ya que su hemisferio izquierdo no se
desarrollé como debia. Entonces ya era la ceguera y una
discapacidad agregada.

Fuimos de un lado a otro hasta que encontramos el
CentrodeHabilitaciéneIntegracién para Invidentes (CHIPI),
donde reciben personas con ceguera y otras
discapacidades. Carlos Enrique tiene 11 afios. Naci¢en un
hospital para embarazos de alto riesgo. Le hicieron varios
estudios y me dijeron que estaba bien. Quizé si no
hubiéramos dejado pasartantotiempo, habriamos podido
hacer algo con su problema neurolégico®

llustraciones: D.G. Guadalupe Gémez.
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para Erika y Alicia ~ con la vivencia profesional y con la manera en que Nos

Parte del trabajo de un doctor es comunicar noticias
ingratas. Claro que hay de noticias a noticias. Por ejemplo,
el impacto de un diagndstico sobre apendicitis, con todo
ylosriesgos que supongael tratamiento, parece manejable
enelcortoplazo. Sinembargo, los casos relacionadoscon
una discapacidad y con padecimientos incurables plan-
tean otros retos. Pensemos enalguno de los diez ninos con
sindrome de Down que diariamente nacen en Mexico
y en los médicos que deben informar a sus padres al
respecto. Lamentablemente, en esas ocasiones la mayoria
escucha algo como esto: su hijo tiene una condicién que
va a limitar su vida y que le va a producir retraso mental;
no hay forma de curarlo, pero muchos de estos de nifos
se mueren en los primeros afios, asi que ustedes NO se
preocupen.

Con todo, la rudeza no es la peor parte de este
diagndstico, sino la cancelacion de esperanzas que ge-
nera. El médico genetista Gildardo Zafra lo explica. “Los
padres que escuchan algo asi viven un duelo doble: reci-
bir la noticia sobre la condicion de su hijo y esperar a que
Se muera, Pero a veces eso No OcuIre en el primer afio ni
a los 20. Y, como los padres esperan la muerte del nifio,
tampoco hacen mucho por €I”. Ahora bien, esta férmula
abrupta también puede lanzar a los familiares en la
busqueda frenética de cualquier medico, brujo o charla-
tan que les diga lo contrario, “aun cuando éste no sepa de
qué se trata la condicion —afirma Zafra—. Los padres
nos abandonan, se van a otro lado para atender a su hijo
y puede ser que el peguefno muerg, pero ellos, al menos,
habran tenido esperanza.

“Por eso, los doctores tenemos el compromiso de
aprenderadaresosdiagndsticos. Estoyseguro—explica—
Que nuestros médicos tienen una buena formacion
académica en cuanto a los conocimientos técnicos, pero
exponerlo adecuadamente a los familiares es algo gueno
se aprende en la universidad. Esa informacion se adquiere

involucramos con las enfermedades y con los pacientes
gue atendemos.

“Entonces —indica Zafra— las noticias deben darse,
por supuesto, contoda objetividad, pero también conun
enfoque humano. Ademés, detoen darse por pasos, garan-
tizando la comprension de los pacientes y sus familias”.

Despacio y con buena letra

El doctor Zafra aprendié todo esto a partir de su
propia experiencia. “Me di cuenta que los padres de
mis pacientes salian destrozados del consultorio y me
condolia porque no les daba un buen servicio”.

Invitd a algunas parejas de padres para reunirse en
casa de uno de ellos a conversar. Las reuniones se vol-
vieron semanales Yy luego se prolongaron por dos afios,
generando una reflexion profunda sobre el proceso de
diagnostico, tanto en términos de informacion comoen
la forma de exponerlo. Ese grupo de padres dio lugar a
la asociacién Adelante Nifio Down, que tiene mas de
15 afios de trabajo directo con los padres de hijos con
ese sindorme.

Lareflexion dejé en claro que enel diagndstico habia
un componente objetivo, cientifico, que tenia que ver
con las causas de la discapacidad; pero también habia
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un elemento emocional que era importante atender.
Asimismo, debia considerar un prondéstico espe-
ranzandor y dosificar la informacion.

De acuerdo con este planteamiento, cuando el mé-
dico se da cuenta que el nifio es diiferente, el primer paso
es informar a los padres sobre las caracteristicas que
presenta su hijo, decirles que eso cambia su desarrollo
¥ recomendarles la realizacién de estudios para llegara un
diagndstico.

“En ese momento me detengo —indica Zafra—, en
espera de los resultados y dejando a los padres espacio
y tiempo para asimilar la noticia. Si uno suelta, en esa
primera entrevista, informacién sobre cromosomas, genes
y herencia, lo Unico que hace es aturdirlos. Con el estudio
terminado, los invito a una segunda visita en la que ya
puedo decir, con toda objetividad, el diagndstico que
convierte a su hijo en un nifio especial que requiere, por
tanto, atencidn diferente en términos médicos, educativos
y familiares. Cuando los médicos damos las noticias de
esta manera, la respuesta de los padres es mucho mejor”.

Tiempo al tiempo

Tras recibir la noticia de la discapacidad de su hijo, los
padres inician un proceso largo que, indica la Psicologa,
comienza con la negacion. “Viven un impacto terrible
y es muy dificil convencerlos de lo que estd pasando
—acepta Zafra—. Si damos la noticia de una manera
avasalladora, es muy probable que los padres acaben
odidndonos y se vayan para no volver. Lo fundamental en
ese momento es disminuir su angustia y su miedo.
Generalmente, ellos me dicen: oiga, doctor, pero yo veo
a mi hijo muy bien; a lo cual contesto: yo también, pero
estas caracteristicas me obligan a estudiarlo”.

A la negacion sigue la culpa. “La mayoria de las perso-
nas piensan que por ser sanas, tener habitos normales e
higiene adecuada estdn a salvo de tener hijos con
discapacidad. Eso no es cierto, todos tenemos un dos
por ciento de posibilidad de que nuestros hijos nazcan
asl. Entonces, vale la pena aclararles muy bien que eso no
sucedié por lo que hicieron o lo que dejaron de hacer”.

El siguiente paso es el enojo, que genera una
inconformidad muy grande. “Sélo cuando pasan todas
estas etapas pueden pensar en como ayudar al nifio”.

Entonces empiezan a aceptarse como una familia
especial. Esto es vital porque pueden apoyarse en libros,
8rupos de padres con problemas similares, conferencias;
es decir, buscar apoyos para enfrentar un problema que
no va a ser mas chico, pero ante el cual ellos pueden
hacerse mds grandes.

“Llama la atencién ver como los padres se transforman
en mejores personas. No ocultan a su hijo, no se sientan a

esperar sumuerte, nolo relegan niloenviana una granjade
cuidados especiales; loatiendenylo integran a su familia”.

Espejito, espejito

i Porque la férmula planteada por nuestro entrevistado
no es tan comdn entre los médicos? Zafra considera que,
ante las familias, ellos mantienen una imagen muy doctoral
Y poco humana”. Pareciera que muchos de ellos se cons-
truyen un escudo para no sufrir ni contagiarse del dolor
ajeno. “Muchos colegas contienen su preocupacion todo
el tiempo, afirman que no les pasa nada y estdn conven-
cidos de que ellos deben ser los fuertes”, opina.

“Otras veces nos enojamos porque nos sentimos
fracasados cuando nuestros tratamientos no funcionan.
Entonces le decimos a los familiares: mire, su paciente no
responde, no reacciona. Le echamos la culpa a él porque
no come, porgue no mejora.

“Ademas, debbemos reconocer que hay ocasiones en
que la evolucién o, incluso, el diagndstico mismo de una
enfermedad no estén en nuestras manos; es més, en ciertas
enfermedades no llegamos a obtenerlo. Toda esta frus-
tracién llega a los familiares en forma de agresion y ellos,
asu vez, se preguntan: ¢ por que mi hijo no se ha curado?,
iqué fue lo que pasd? Ante esas dudas no pueden
acercarse al médico para obtener consejos, porque el
doctor esté enojado, frustrado”.

El Dr. Gildardo Zafra dio una vuelta de timén en este
tema. “Creo quenotiene nada de maloserhumanoycomo
tal, el médico esta cargado de problemas que no sabe
resolver. Reconozco, primero, quenolosétodo. Segundo,
gue lo que los pacientes sienten me llega a mi también.

“Quienes piensan gque sdlo nosotros ensefiamos a los
pacientes se pierden de muchas cosas. Gracias al interés
por acercarme a los padres, he aprendido a comunicar
mejor mis diagndsticos, pero ademés sé mas sobre mi
mismo 'y mi familia; qué bueno ¢no?”®

fotografias: Verdnica Macias.
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Abrazar sin sofocar

Creo en el inmenso valor que tiene acompanar a
alguien cuando atraviesa por una situacion dificil. En
alguna otra ocasion, en estas breves charlas que tengo
con ustedes por este medio, hablé de los dos tipos de
dolor que puede sufrir una persona. Uno, el dolor
agudo de un evento impactante que poco a poco, con
la ayuda de ese gran amigo que es el tiempo, se va
mitigando lentamente. También hablé del otro dolor,
del que se renueva cada dia al ver que nuestra nina no
hace progresos, gue nuestro nific no podrd jamas
alcanzar alguno de los logros que en otros nifios son
cotidianos. Es aqui donde siento que mas que nunca
delbemos valorar y apreciar una buena compafia.

No es facil constituirse en un buen acompafante. Se
requiere valor para estar en contacto continuo con el
dolor. Entereza para conservar la esperanza de obtener
tal vez pequerios logros, pero suficientes para mantener
viva la llamita de la esperanza. Se requiere solidaridad
apesar de gue el acompafiado, aveces, no se de cuenta
de que estamos ahi para cuando nos necesite. Se
requiere no sentir nunca lastima, sino inculcar valor,
favorecer todas las actitudes de lucha y tratar impedir
Que ese amigo tan querido llegue a sentir Iastima por

si mismo. Entre los factores mas debilitantes del *

caracter estd el sentimiento desalentador de

sentir pena por uno mismo. No hay nada que

destruya con mayor eficacia la autoestima y el coraje
cuando maés falta hacen. ¢ Por qué me tocé a mi?, es
el pensamiento alrededor del cual se aglutinan
muchos otros que, como parasitos, minan la energia
necesaria para mantener la fuerza y empezar cada

ANNA ROSA
NAVARRO

dia. Entonces es cuando se hace necesario el valor de
saber acompanar.

El acompanante debe ser un puntal, un apoyo para los
momentos de flagueza de nuestro amigo © amiga que
sufre. Es el encargado de alimentar la esperanza cuando
aun dentro de si mismo se siente desfallecer. Es estar
presente, tal vez sinmuchas palabras, pero conunaactitud
elocuente que se constituya en un refugio para el aima
cansada, en un puerto donde abrigarse mientras pasa la
tormenta, en una cueva célida donde pueda recuperar el
&nimo para seguir adelante.

Por todo ello creo en la importancia del papel de
acompafiante, de esa madre que sufre por el dolor de su
hija, de ese padre que apoya con su presencia, con su
serenidad y consejo, de esa hermana que ayuda o ese
amigo que tiende su mano.




Si pudiéramos hablar de la funcién que debe
desempenar la persona que, con generosidad, quiere
aliviar un poco los golpes que el azar ha asestado a
quien ama, yo pensaria que esa funcién es infundirle
valor. Su apoyo debe constituirse en una inyeccién de
aliento que aumente la fortaleza quien siente dolor.

Es una perogrullada decir que el mero hecho de
venir al mundo representa un reto. Pero no deja de ser
verdad. Pareceria que la vida se empefia propo-
sitvamente en contradecir nuestros deseos, nuestras
esperanzas, nuestros anhelos. Vivimos temiendo vy
previendo unsinfin de cosas que nuncallegan a suceder
y el destino ataca por donde jamés lo imaginamos.

Cuandoesperamos un hijoalejamos de nuestramente
la posible circunstancia de que se presenten
complicaciones al momento de nacer, o que el bebé
traiga consigo algun problema desde la gestacion.
Cuando esto ocurre, laangustiante sorpresa se convierte
en un dolor continuado por la falta de un diagndstico
preciso, por la visualizacién de un futuro incierto lleno

de limitaciones reales y de muchos fantasmas también.
Si en esos momentos terribles, la vida en su afén
compensatorio nos otorga la suerte de hallar una per-
sona fuerte que sepa amarnos, no teniéndonos l&stima
sino transmitiéndonos algo de su fortaleza, habremos
hallado un gran tesoro que puede nivelar un poco la
balanza.

No podemos evitar los problemas. Ni el mejor pa-
dre, ni la mejor amiga puede cubrimos de la desgracia.
Perosi ese alguien cercano se ofrece a ayudarmos ytiene
la sabiduria y la riqueza interior para hacerlo, serd
apuntalando las pocas fuerzas que nos quedan,
reconociendo nuestro dolor y llorando con nosotros,
permitird que nos dejemos caer en sus brazos pero sdlo
el tiempo necesario para tomar aliento. Nos levantara
amorosamente y nos mostrara lo que aln gueda por
rescatar. Si ese padre, esa hermana, esa amiga, quiere
y sabe ayudarnos, seré un aliado invencible que mirara
ynos hard mirar hacia adelante. Amares muy importante,
pero saber amar requiere sabiduria.®

Dra. Anna Rosa Navarro, licenciada en Psicologia por la UDLA; terapeuta de grupo por la Asociacién Psicoanalitica Mexicana.
llustraciones: Santiago Casares.
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No cabe la menor duda que la estecha relacion que se
establece entre el maestroy el alumno es la clave del éxito
del procesoeducativo; masallé delasayudastecnologicas,
el autoaprendizaje o la educacion a distancia, el maestro
sigue siendo el gran conductor que da las pautas para
conocery disfrutar de lo que la naturaleza'y el homtore han
producido. El maestro es —ante los ojos del alumno— el
interlocutor por excelencia en larelacion con el mundo, el
gue invita y acoge © el que excluye y somete.

Hoy se le exige al maestro que contribuya a que los
alumnos desarrollen una capacidad de aprendizaje y de
investigacion auténomos, para que logren prosesuir su
desarrollo individual a lo largo de toda la vida.

Pero eso no es todo, se le pide también que asuma la
diversidad de la poblacién en la que estd inmersa la es-
cuela, y todos estamos convencidos de que ésa es la
mejor estrategia para educar y educamos en el respeto a
los derechos humanos y en los valores de la democracia
y la justicia.

Los documentos interacionales establecen que las
escuelas deben acoger a todos los nifios: los de la ciudad
y los del campo, a los nifios con discapacidad y a los bien
dotados, a los que viven en la calle y a los que tratoajan,
también, alos nifios de poblaciones remotas y de minorias
lingUiisticas o étnicas.

De toda esa gama de la poblacion, hay una parte que
es tal vez la més sensible, la mas injustamente vulnerada,
un grupo que dificilmente logra hacerse ofraunque triunfe
todos los dias sobre la adversidad, ese grupo es el de los
nifios Y jovenes con discapacidad, que para integrarse a
la sociedad y aduefarse del mundo requieren superar un
reto cada dia.

Aprender juntos

Para hacer justicia a esta poblacion se ha concebido
laescuela integradora, en ella se consideraal curriculum
como un instrumento sometido a un continuo proceso
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Sin temor al cambio E

MARTA

de revision y reorganizacién, que da gran importanciaa
las diferencias individuales y al contexto en que se
aplica.

El mecanismo necesario para adaptar el proceso de
ensefianza-aprendizaje a las caracterfsticas de los
alumnos esta centrado en las adecuaciones curriculares;
éstas deben contemplar la prioridad de los propdsitos
sobre los contenidos y respetar el ritmo individual de
avance en la construccion de conocimientos vy, en
muchos casos, enriguecer el currfculum incluyendo
contenidos adicionales.

Por su parte, los administradores de la educacion
deben poner a disposicién de la escuela los medios
econémicos Y los recursos materiales y técnicos, el
personal capacitado para apoyar a los maestros, a los
padres y a los nifios, segun sus necesidades educativas
especiales. A lavez, deben ampliar los tiempos y espa-
cios para hacer posible esa multiplicidad de acciones
y relaciones.

Sin embargo, el gran artifice, el que va a hacer
posible esta integracién es, sin duda alguna, el maestro,
y la gran pregunta es: ¢ qué siente el maestro que va a
trabajar por primera vez con estos Nifios?




Maestra... ¢ quién cree que estara en su salén este afio?

Laobservacionylaexperienciapermiten preveralgunas
actitudes que reflejan la posicién que las distintas perso-
nas tienen ante la vida.

Para aquellos que piensan que los hechos de la vida
soninamoviblesy las circunstancias inmodificables, recibir
unnifo que necesitaadecuaciones en el salén de clase, en
los contenidos'y enlos métodos de trabajo, al que hay que
prestar mas atencion y para quien hay que preparar mate-
rial y aprender cosas nuevas, es probable que resulte
practicamente imposible; la novedad de Ia experiencia y
elesfuerzonecesarioparaenfrentarlales seran simplemente
agobiantes.

Para aquellos que consideran que puede haber cambios,
pero que todo es muy dificily sdlo son posibles en condicio-
nes muy particulares, muy acotadas, con insumos y personal
altamente especializados, es posible que intenten realizar Ia
experiencia si les aseguran multiples apoyos externos.
Clertamente, estardn atentos a los hechos y se sorprenderan
de encontrar en ellos y en sus alumnos conductas v actitu-
des nuevas, que en muchos casos deseardn ampliar, diver-
sificary profundizar.

Aquelios que no temen alos cambios, que estén siempre
abiertos a lo que ofrece la vida, que consideran que lo més
importante son las personas y que siempre hay forma de
adaptar las condiciones extemas para Que todos puedan
participar y disfrutar de un mundo que les pertenece, serdn
capaces de acoger a estos nifios y de realizar dentro del salén
de clases transformaciones importantes en la esfera de las
relacionessocialesyenlaconstrucciondelosvalores. Asimismo,
aprovecharan la toma de conciencia de la existencia del otro,
diferente, para conocerse a sf mismos, en el reconocimiento
de la dignidad humana y de la solidaridad, creando asf las
mejores condiciones para aprender todos de todos, porque
estos maestros saben que cada uno de sus alumnos se va
a gproximar al conocimiento de una manera diferente Y
vaareconstiuirel mundo desde su propia perspectivay des-
de sus posibilidades.

Pero, ;c6mo?

Los maestros deberédn considerar las prioridades y estra-
tegias que hay que llevar a cabo con el alumno con necesida-
Qes especiales y para ello es conveniente tomar en algunos
aspectos sefialados por L. Brown en su libro Criterios de fun-
cionalicaa:

Compensacion. Atenuar los limites que la discapacidad
impone al alumno, mediante el uso de tecnologia y equipo
especial, por ejemplo, la maquina Perkins para la escritura de
los nifios ciegos.

Autonomia. Dar prioridad a los aprendizajes cue aumenten
las posibilidades de autonomia en los alumnos.

Probabilidad de adquisicién. Optar por aquellos
aprendizajes que estén més al alcance del alumno.
Sociabilidad. Elegir los aprendizajes que fomenten el
desarrollo de habilidades e interaccién con el grupo.
Significacion. Elegirios medios deaprendizaje quesuponen
actividades significativas para el alumno. Usar letras mévi les,
por eemplo, para que los nifios con discapacidad motora,
construyan palabras significativas, como su nombre, a pesar
dle carecer del dominio gréfico para escribir.

Variabilidad. Buscar la variedad de ejercicios y tareas que
tienen un mismo objetivo con el fin de no cansar a los alum-
nos a base de repeticiones.

Preferencias personales. Atender los limites del chico sin
dejardeladosus capacidades, las tareas y actividades donde
se siente mds cémodo y por las que muestra preferencia.
Adecuacidnalaedad cronolégica. Aunqueelalumnoesté
enunrocesodeaprendizajemuyinferioral quelecorresponde
segun su edad, hay que tomar en cuenta que sus intereses
personalessuelenserlos mismos quelos desus paresenedad.
Transferencia. Ensefiaren las condiciones méas parecidasala
realidad para promover el uso de los conocimientos, ya que
no siempre los alumnos podrén hacerlo por si mismos.
Ampliacién de dmbitos. Realizar actividades que familia-
ricen al nifio con entomos no habituales: salidas, visitas...

Todo esto, que se describe en pocos renglones, sdlo
es posible cuando se concibe a la educacién como un
acontecimiento ético, cuando logramos que en larelacion
educativa el rostro del otro aparezca més alld de todo
contrato y de toda reciprocidad, cuando la relacién con
el otro no es una relacién contractual o negociada, de
dominacién o de poder, sino una de aceptacion y
acogimiento, una relacion ética basada en la respon-
sabilidad. ®

Profta. Marta Ezcurra Ortiz, es investigadora del drea de Educacion
Especial yse dedlicaala prictica privada en desarrollo vaprendizaje.
Fotogmﬁgs:ﬁ:urdes Grobet.
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Padres

v Profesionales

ROSA MA.
CORZO

Entre el amor y el odio

Antes de Pablo, yo estaba aprendiendo a ser mama
de una preciosa nifia: Ximena, quien me sorprendia
diariamente con todo lo que aprendia y preguntaba.

Yo sabia de administracion, finanzas, sistemasy todo
lo que se aprende en la universidad y en el trabajo. No
sabia absolutamente nada del autismo y muy poco
acerca de la discapacidad, sélo lo que se veia en las
peliculasyenlascalles; erauntema lejanoy atemorizante,
pero, finalmente, ajeno a mi vida.

Después de Pablo todo cambid, como le pasa a
cualquiera que enfrenta la discapacidad. Los primeros
encuentros, necesarios, fueron con los profesionales,
esas personas de diferentes especialidades que, yo
crefa, tendrian la respuestay la solucién a lo que pasaba
con mi hijo. El peregrinar fue largo, sinuoso y agotador:
repleto de esperanzas, decepciones, rabia y tristeza,
culpa, inseguridad y anhelos, logros y retrocesos, todo
envuelto en la necesidad de saber y resolver.

Aprendi mucho de lamirada inquisitiva o compasiva
de un profesional cada vez que escuchaba mi historia;
de su opinién, recomendacion, propuesta de trata-
mientoy, enocasiones, de laclaraevidencia—confesada
o intuida— de su completa ignorancia.

En busca de respuestas, decidi estudiar y aprender
todo lo que pudiera sobre el problema de Pablo. Me
converti en una profesional.

Para muchos padres es un alivio saber que tengo un
hijo con discapacidad; por otra parte, para algunos
colegas resulta inquietante que sea mamade un hijjocon
discapacidad. ;Qué esperan y qué temen unos de
otros?, i por qué pareciera que, a veces, se ven como
enemigos?

Rosa... la mama
Existimos padres de todos |os estilos, colores y sabo-
res: entusiastas y deprimidos; desafiantes y obedientes;

preguntones Yy silenciosos; puntuales, impuntuales,
detallistas, olvidadizos..., sin embargo, todos tenemos
cosas en comun: el dolor que produce la discapacidad
de un hijo, el deseo de que su condicién mejore y la
necesidad de que otros nos ayudena lograr esta mejoria.
Casitodos hemos tenido malas experiencias al acudir
con profesionales en busca de ayuda: la actitud perdo-
navidas del que escucha impaciente; los tratamientos
largos, costosos e indtiles alimentados con falsas
expectativas; el reproche de que si el hijo no responde
como se esperaba, seguramente es porgue Nosotros
hicimos algo mal; hasta el engafio flagrante de quien
ofrece intervenciones que son mas charlataneria que
terapéutica.
Como padre es muy dificil resistir la promesa de una
solucién, y sin duda hay quienes se aprovechan de ello.
También es cierto que todos hemos tenido buenas
experiencias con los profesionales. Por eso, quisiera
rescatar lo que como madre quiero de ellos:
1. Escucha mi problema y trata de hacerlo tuyo, pero
conserva la objetividad de tu profesion, porque eso es
precisamente lo que necesito.
2. Dime siempre la verdad, aunque sepas que, a veces,
no me gusta oirla.
3. Esperotucomprension; resiento tu condescendencia.
4. Trdtame con respeto y admite que hay cosas que yo
sé, mejor que tU, porque soy Yo quien convive
diariamente con mi hijo.
5. Para mi, este nifio es lo més importante del mundo.
Parati es un paciente més. Cuando estemos en consullta,
espero que mi hijo sea lo mas importante para ti, en ese
momento.
6. Si no puedes ofrecerme nada, quiero saberlo. Sé que
no tienes todas las respuestas. Tu honestidad es lo mas
valioso que me puedes dar.
7. Necesito tu ayuda para ayudar a mi hijo. Si pido



demasiado, dimelo. Si hago poco dimelo. Juntos
podemos avanzar si cada uno hace el trabajo que le
corresponde.

Rosa... la profesional

Existimos profesionales de todos los estilos: c4lidos
y serios; amables y enojones; comprensivos y regafiones;
calmados y acelerados; timidos y extrovertidos; los que
explicamos todo luego, luego y los que sélo informa-
mos cuando nos preguntan; pacientes, obsesivos...

Sin embargo, todos tenemos cosas en comun: los
conocimientos y la experiencia necesarias para ofrecer
apoyo profesional. Este es nuestro trabajo, lo que nos
gusta hacer, jhasta vivimos de ello!

Hemos conocidoamuchos pacientes e identificamos
similitudes y diferencias entre sus formas de ser, su
sintomatologia y las respuestas que presentan ante
diferentes intervenciones terapéuticas. A veces, inevi-
tablemente, al conocer a una persona, la clasificamos
répidamente de acuerdoanuestras peculiares categorias
—caracteroldgicas y/o sintométicas— cerrandonos,
inconscientemente, a nueva informacion que, tal vez,
nos obligue a crear una nueva categoria.

Hemos tenido malas experiencias con los pacientes
Y, particularmente, con sus padres: cuando olvidan
aplicar las indicaciones que les dimos, pero es culpa
nuestra si su hijo no esté bien; cuando quieren nuestra
aprobacién sobre tratamientos que no conocemos,
pero que alguien les recomendd; cuando demandan un
trato preferencial en la hora de la cita, el tiempo de la
consulta y el costo de la misma, pero no hacen su tarea
nitraen consigo la informacién que requerimos; cuando
completan o sustituyen la consulta con interminables
llamadas telefénicas en las que demandan respuestas a
situaciones que no podemos evaluar sin ver al paciente.

La mayor satisfaccion de un profesional es la mejoria
delpaciente. Aveces, es dificil resistirse a laoportunidad
de servir y, lamentablemente, también hay quienes se
aprovechan de ello.

" Ciertamente, las malas expe-
’ﬁb riencias no son la mayoria o ya hu-
' biéramos cambiado de profesion.
Pero nuestro trabajo seria mas
sencillo silos padres conocieran las
siguientes demandas:

1. Dime todo lo relativo a tu hijo:
cualquier detalle puede ser im-
portante. Serd més facil si me das la
informacién con cierto orden.

2. Trato de entender tu situacion,
pero mi trabajo no es consolarte. Mi objetivo es el
bienestar de tu hijo; si ti requieres ayuda, busca a un
profesional especializado en ello.

3. Trabajar juntos, puede crear importantes lazos de
carifno. Sin embargo, estoy obligado a mantener la
objetividad y distancia que requiere mi profesion.

4. Si no estas de acuerdo con lo que te propongo,
dimelo. Prefiero aclarar y explicarte mis razones a
descubrir, luego, que no lo aplicaste porque “se te
olvidod”.

S. Si quieres saber algo, preguntame. Hay cosas que
puedo explicarte y otras que tendras que estudiar por
tu cuenta. Es imposible que te ensefie todo lo que sé.
6. S¢ que tu hijo es lo més importante para ti, pero
comprende que hay muchos padres que también
reguieren mi apoyo. Trataré que tu visita al consultorio
sea lo mas facil posible, pero en ocasiones tendras que
esperar 0 no podré atenderte por teléfono.

7. Dime siempre la verdad, aun si hay cosas de las que
te sientes culpable. Mi papel no es juzgar, quiero
apoyvyarte.

8. No tengo todas las respuestas. Estudio y trato de
mantenerme al dia, pero siempre habréd cosas que
desconozco. Acepta que hay cosas que no puedo
resolver y comparte conmigo tu necesidad de intentar
otras alternativas. Necesito saber lo que haces con tu
hijo, para darte una opinién completa e informada al
respecto.

9. Necesito tu ayuda para apoyar a tu hijo. Si pido
demasiado, dimelo. Si hago poco, dimelo también.
Juntos podemos avanzar si cada uno hace el trabajo
que le corresponde ¢

Rosa Ma. Coajggcé!oga, fundadora y actual presidenta de la
Federacion Latinoamericana de Autismo.
jf@addp: Jazmin Velasco.
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Herramientas poderosas

Nuestras expectativas son nuestras esperanzas Yy
tienen un gran poder. ¢ Cémo se construyen? Cada uno
de nosotros: padres, psicologos, maestros, terapeutas
tenemos una respuesta distinta a esta pregunta. Aungue
los investigadores no se han puesto de acuerdo acerca
de una definicién, a mi me gusta la que da R. Seginer en
sulibro Parent’'s educational expectations andchildren’s
academic achievements: a literature review.

Aungue el estudio se centra en las expectativas de
los padres en el terreno de la lecto-escritura, me parece
que ladefinicién seaplicaen otros campos del desarrollo
del nifio.

Seginer sugiere tres factores que influencian las
expectativas: las aspiraciones de los padres con
respecto al desarrollo de su hijo, el conocimiento de
cada padre sobre su hijoy su desarrolloy, por ultimo,
laretroalimentacion que llega del exterior (tipo laque
brindan las escuelas a través de las boletas de
calificaciones).

Investigaciones en los campos de la educacion y la
psicologia vinculan a las expectativas con nuestras
percepciones y actitudes.

Lo que percibimos y opinamos —acerca de una
persona o un objeto— estd relacionado con la
informacién que tenemos de €l o con una expetriencia
previa. Nuestra actitud refleja la evaluacion favorable o
desfavorable que mostraremos a partir de nuestras
percepciones.

Expectativas, percepciones y actitudes, por lo ge-
neral, van de la mano de un comportamiento. Lo que
percibimos dicta una actitud y ésta determina la inten-
cién con la que desarrollamos un comportamiento.
iOjo!, esimportante recordar gue hay muchos aspectos,
en una misma situacién, gue pueden influir en nuestro
comportamiento, no solamente nuestras opiniones.

Como mencionamos anteriormente, de acuerdo con
estudiosos del tema como M. Fishbein e |. Ajzen, lo que
percibimos surge de unaexperiencia previacon unobjeto
O una persona pero, también, es determinado por la
informacion que recibimos del exterior: otros padres, los
amigos, el periédico, la radio o la television, por ejemplo.

En consecuencia, la informacion gue recibimos de los
profesionales que trabajan con nuestro hijo y de otros
padres que conviven con €l puede influir en nuestra
percepcioén y, por tanto, en nuestra actitud vy
comportamiento en tormno al nifio.

Construir expectativas

En la mayor parte de los casos, los padres que tienen
hijos con discapacidad, antes del nacimiento de su hijo,
han tenido poco © ningln contacto con personas con
necesidades especiales.

La falta de experiencia puede influir —positiva ©
negativamente— en las expectativas de los padres sobre
el futuro desarrollo del chico. Esto es particularmente
cierto cuando el nino tiene una discapacidad multiple o
muy severa.

el



A esto hay que afadir el hecho de que los padres
con necesidades especiales se ven, de pronto, rodea-
dos de profesionales de la salud, cada uno de ellos con
sus propias ideas y valores.

Dos colegas, terapeutas ocupacionales, R. Humphry
y Thigpen-Beck, realizaron un estudio para examinar los
valores y las actitudes que mostrabban los padres y
profesionales cuando trabajaban juntos para estimular
un comportamiento determinado en |os nifios.

Observaron que el comportamiento de los
profesionales estaba determinado no sélo por su
experiencia personal y profesional sino también por su
propia experiencia como padres. Los resultados de
este estudio demuestran que los valores y actitudes de
cada terapeuta influyen sobre su juicio clinico. Por lo
tanto, la informacion que los padres recibiran tendra o
no preferencia o prioridad en funcion del lugar que el
profesional asigne a cada tarea, seglin su propia escala
de valores.

Oportunidades

Prioridades y expectativas determinan la oferta de
oportunidades. Volviendo al tema de la ensefianza de
lalectura, porejemplo, puedo afirmar que un padre que
espera gque su hijo lea y escriba, es uno que, proba-
blemente, considera el aprendizaje de la lecto-escritura
como una prioridad y, por tanto, ofrecerd a su hijo
muchas oportunidades en casa para que realice
actividades relacionadas con el tema.

Desde luego, la falta de oportunidades afectard
nuestro desempefio. Los nifios comienzan a entender la
vida a partir de su experiencia directa. Un ambiente
rico, que favorece el aprendizaje, es aquel que provee
al nifio de una variedad de experiencias.

Mientras mayor acceso tenga un nifio a este tipo de
ambientes, mayor serd su oportunidad de desarrollar
habilidades.

é¢Crees en mi?

Por lo pronto, en el aprendizaje de la lecto-escritura las
expectativas de los padres hansido identificadas comoun
fuerte indicador del éxito o fracaso de sus hijos.

En un salén de primer aho, por ejemplo, al que todos
los alumnos Ilegaron con el mismo nivel de lectura, pu-
dimos comprobar que los nifios con padres con
expectativas altas, progresaron mucho méas que los hijos
de padres con expectativas bajas.

Light y McNaughton, investigadores del tema, afirman
que hay dos formas en que las expectativas de padres y
maestros influyen en el desemperfio de los alumnos: la
primera —ya lo mencionamos arrilba— tiene que ver con

la oferta de oportunidades vy la segunda con las expec-
tativas que el nifio se crea respecto de si mismo.

Las expectativas de padres y maestros son
completamente transparentes para un nifio y lo motivan
O desmotivan para el aprendizaje, determinando asf sus
oportunidades de éxito. De acuerdo con lo investigado
por Light y McNaughton, “las bajas expectativas se tra-
ducen en descuido por las actividades y, finalmente, en
la profecia que se cumple a si misma”. Es decir, si un pa-
dre espera poco, obtendrd poco. Si un padre espera que
su hijo se desemperie al méximo de su potencial, el nifio
responderd a ese reto.

Expectativas reales

Ver con objetividad las capacidades de nuestros hijos -

es crucial para formamos expectativas reales acerca de su
desarrollo.

En el pasado, por ejemplo, las dificultades de los
chicos con discapacidad motora para acceder a la lecto-
escritura, se atribuian a la discapacidad del nifio y a su
coeficiente intelectual. Hoy sabemos que las dificultades
de aprendizaje pueden ser consecuencia del ambiente
en que se da el aprendizaje y no sdlo de los limites que
impone la discapacidad.

Por eso es crucial que los padres y quienes tienen a su
cargoel cuidadodel nifio le ofrezcan el material adecuado
y tengan expectativas altas que, a la postre, daran al chico
la confianza que requiere para aprender.

Hay que recordar que el aprendizaje nunca se da solo.
Los nifios debben contar con maestros que aprovechen sus
capacidades Y las desarrollen. Esto es cierto para todos
los nifios, con v sin discapacidad.

Las expectativas —positivas y objetivas— son el voto
de confianza que damos a las capacidades de nuestros
hijos®

Nadlia Browning es terapeuta ocupacional y tiene mds de 20 afios de
experiencia en el trabajo con familias con necesidades especiales.




Desde hace 10 afios hemos deseado, en nuestra tarjeta de Navidad, que el afio nuevo traiga
a nuestros lectores: algo que DAR, algo que AGRADECER Y algo que DISFRUTAR.

Desde hace 10 afios hemos querido DAR informacién clara, oportuna y objetiva a los padres
que enfrentan el reto de crecer con un hijo con discapacidad.

Igualmente, hemos querido DAR a los profesionales que brindan servicios a estas familias, una
visién desde dentro, la que solo pueden dar las personas valerosas que conviven todos los dias
con la discapacidad y. pueden hablar de ella: los nifios, jovenes y adultos con necesidades
especialesy sus padres, que son capaces de organizar sus emociones, enfrentarlas y ponerlas en
papel para compartir con nosotros su testimonio.

Desde hace una década, cada afio, hemos tenido, también, algo que AGRADECER. La
complicidad y solidaridad de la familia'y los amigos, el trabajo reflexivo de nuestros articulistas,
la mirada brillante de las fotografas, el profesionalismoy calidez de los reporteros, la creatividad
y el humor de quienes ilustran cada péagina de Arard, la rigurosidad de nuestros correctores de
estiloy el ingenio del disefiador, quien tiene la enorme tarea de combinar acertadamente todos
estos ingredientes para hacer esta revista.

Cada afio hemos agradecido el compromiso de nuestros anunciantes; empresas que al apoyar
nuestro proyecto no buscan vender mds sino dar su respaldo a las familias con necesidades
especiales. Agradecimos, también, los donativos generosos que nos aportaron varias fundaciones
y la confianza que nos brindaron instituciones publicas y organizaciones de la sociedad civil al
darnos trabajo.



Por su voluntad y entrega, igracias!, a cada miembro de nuestro equipo de Promotores, por
esparcir la semilla de Arart en la Republica Mexicana vy los Estados Unidos.

Por supuesto, si ha habido algo que AGRADECER, es tu mirada'y tu constancia, querido lector.

En 10 afios de trabajo jclarol, que ha habido mucho que DISFRUTAR. Primero, hacer una labor
Que Nnos gusta y que hacemos bien. De ahi se desprende lo demés: 40 nimeros de Ararti'y 50
programas de television en dos series: Retos y Respuestas 'y ABC Discapacidad: cada una,
planeada contigo en mente.

Hemos disfrutado atender cada llamada, de las 100 que llegan mensualmente a nuestro Centro
de Informacion y a cada una de las personas que, nos dicen, fueron transformadas por los
ponentes de nuestros talleres y seminarios.

Sobre todo, hemos disfrutado del contacto directo con padresy profesionales, los verdaderos
responsables de hacernos crecer.

No cabe duda que hemos recibido muchas bendiciones, por eso, nos cuesta tanto trabajo
decir adiés.

El nimero de Arar(i que tienes en las manos serd el Gltimo que editemos. Nuestra Asociacion:
Alternativas de Comunicacion para Necesidades Especiales, no tiene recursos para seguir
operandoy por ello nos vemos obligadas a cerrar lo que, durante 10 afios, ha sido un trabajo lleno
de sentido para quienes participamos en él.

A todos nuestros colaboradores, a quienes asistieron a nuestros talleres, a las mamaés que
durante cinco afios nos acompanaron a tomar El Café, a quienes consultaron el Centro de
Informacién sobre Discapacidad o nos solicitaron apoyo por teléfono: a nuestros televidentes Y,
POr supuesto, a nuestros suscriptores les deseamos que cada dia, de cada semana, de cada mes,
encuentren: algo que DAR, algo que AGRADECER y algo que DISFRUTAR.
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SUFRIMIENTO

Un muro de lamentaciones

EHRLICH

MARC L.

El sufrimiento siempre trae consigo la necesidad de
entender su causa. Pocas personas pueden enfrentar los
problemas sin preguntarse ¢por qué? o ;qué hubieran
podido hacer para que esta situacion fuera distinta”?

Sufrimientoydolor casisiempre se confundenaungue
no son lo mismo. El dolor es inevitable, el sufrimiento
no. Si nos pegamos en un dedo, por ejemplo, habra
dolor fisico. Si una persona nos engafia, Nos Provoca
enojo. Si nuestro hijo tiene una discapacidad anorare-
mos, profundamente, unavidasinese reto. Si perdemos
la confianza en un ser querido, nos invadird la tristeza.
Estas son algunas de las heridas fisicas y emocionales de
la vida.

Sufrir, en cambio, es una actitud frente al dolor.
Quien sufre dice: “no es justo”, “no me merezco esto”,
“no debid de haberme ocurrido”, “como puede
sucederme esto a mi que soy tan buena persona”. Sufrir
es gritarle a la vida nuestro dolor.

Yo sufro, ta sufres, €l sufre?

Se cuenta que un grupo de hombres sabios
investigaban la relacién entre el sufrimiento y la fe. Se
preguntaban cémo Dios podia permitir tanto sufrimien-
to en la vida. Discutieron durante dias sin llegar a un
acuerdo.

De pronto, recordaron a José, un hombre pobre que
vivia en las orillas del puebloy conociael sufrimiento de
primeramano. Su hijomayor habia muerto en unviolento
accidente, su esposa permanecia en cama a causa de
una enfermedad incurable y €l mismo padecia una
artritis muy dolorosa. Encima de todo, no podia sembrar
sus tierras que por tanto, eran improductivas. A pesar de
todo, su fe en Dios erainquebrantable. Por esarazon, los
sabios decidieron consultarlo.

Cuando llegaron a casa de José, éste los saludod
sorprendido de ver a tan distinguidas personas ante su
puerta. “Pasen, pasen”, les dijo. “¢A qué debo esta
extrafia visita?”.

Los sabios explicaron su dilema. José los escucho
atentamente y en silencio. Después de un rato, les dijo:
“sefiores, me siento honrado por su visita pero creo que
vinieron muy lejos para nada. Yo no sufro”.

José no sufria porque habia sido bendecido con el
regalo de la aceptacion. No sufria porque estatoa con-
vencido de que la vida estaba llena de experiencias;
algunas dolorosas pero otras muy placenteras. José no
sufria porque no se entretenia en pensar si “merecia” o
no lo que la vida le habia dado. Suvidaeraasiy su fe era
fuerte.

Habia descubierto que era poco lo que ¢l podia
hacer ante las realidades de la vida y, més especifi-
camente, frente al dolor que tocaba a su familia. Por
supuesto que, entre otras cosas, €l hubiera preferido
un Cuerpo sano pero ése no era el caso.

De haber sabido...

Sufrimos, bésicamente, por dos causas:

e Porgue deseamos algo que no podemos obtener.
* Porgue tenemos algo que no deseamos.

En ambos casos nos rebelamos ante nuestra
experiencia de vida. La vida y nuestros deseos se sittian
en lados opuestos. Cuando se encuentran, sentimos
placer. Cuando no, sentimos dolor. Sufre quien no
puede aceptar, asimilar y aprender de ese dolor.



Elsufrimientoes debilitante pues combinaemociones
intensas con el obsesivo interés de saber por qué
hemos sido victimados por: Dios, la vida, las personas
con las que convivimos... Nos vemos colmados de
impotencia, amargura, resentimiento, desolacién y una
incesante necesidad de encontrar al culpable de tanto
dolor. Perdemos la perspectiva y nos convencemos de
que tanto sufrimiento es estéril y no tiene sentido.
Gritamos: “jno es justo!”, “spor qué yo?”, y nos
preguntamos si “vale la pena seguir viviendo”.

Sufrir es consecuencia de centramos en el hubiera.
Sufrimos por nuestra incapacidad de aceptar la realidad
de haberrecibidoalgo tan contrario a lo que deseamos,
gueremos o necesitamos. Pero todo ello tiene su raiz en
nuestro ego Y la vida estd sujeta a una autoridad mucho
mas elevada. jNuestros egos no tienen la mas minima
oportunidad!

La buena y la mala noticia acerca del sufrimiento es
quesiempre sucede en el presente. Nuestras emociones
no pertenecen ni al pasado ni al futuro. Podemos
angustiamos por lo que nos depara el futuro o luchar
con culpayrabia por lo que sucedié en el pasado, pero
la angustia, la culpa y la rabia son sentimientos que se
viven en el presente.

Primero, la mala noticia: generalmente, sufrimos por
causas gue no podemos cambiar o que aun no han
sucedido. En ambos casos somos impotentes. No hay
absolutamente nada que hacer. Intentar, obsesi-
vamente, deshacer lo gue ha ocurrido nos hace més
vulnerables.

Nuestra obsesion es parte de una frenética lucha por
recuperar el control de nuestras vidas. Hay que pensar,
pensar, pensar porque asi ocupamos nuestra mente
con la ilusién de que no todo estd perdido. Sinembar-
80, vivimos en el error. Nuestra obsesion no modificara
en nada los planes que la vida tiene para nosotros.

Ahora, la buena noticia: debido a que el sufrimiento
siempre ocurre en el presente tenemos acceso a la
verdadera causa de nuestra congoja. El sufrimiento es
una actitud de rechazo ante las cartas que nos reparte la
vida. Vivir nos duele pero nosotros somos los autores
del sufrimiento.

Dejar de sufrir depende de nuestra habilidad para
lograr un acuerdo profundo entre nuestro ser y la vida
quesdlo puede surgir de la intensidad de nuestro dolor.
Emociones como: enojo, tristeza, remordimiento, pesar,
decepcion, soledad, l&stima, pena o culpatraen consigo

laoportunidad de cultivar una actitud sanadora frente al
dolor, si nos mantenemos lo suficientemente abiertos
para entender el torbellino emocional que estamos
viviendo.

Lo que nos sucede en la vida siempre tiene un
significado. Cuando enfrentamos, abiertamente, nuestra
experiencia, se nos revelan verdades profundas sobre
nosotros mismos Yy nuestra existencia. El dolor es una
llamada de atencién hacia el significado; de hecho, es,
potencialmente, una revelacion. El sufrimiento es la
sombra que emparia esa luz.

Es incuestionable que la fe en un poder superior
amortigua el dolor. Creer que siempre hay algo prove-
choso en nuestras experiencias puede ayudamos a
crecer psicoldgica y espiritualmente; nos abre a una
mejor comprension sobre la vida. Sufre menos quien
piensa que el dolor es parte de un proceso.

ComPARTE tu pena

Las personas mas solitarias son las que sufren méas
intensamente. Quien sufre tiende a aislarse de todo
aquel que puede darle consuelo. Si permitimos que el
dolor nos haga un poco més vulnerables, hay una mayor
oportunidad de que sanemos, cobijados por el amor
de otros. Para poder sanar asi, necesitamos romper las
barreras naturales que nos impone el dolor, exponernos
Y mostrar a otro nuestro corazén. No hay mejor remedio
para el sufrimiento que la bondad de otro ser humano.

Hay dolores que no se van. Los padres que tienen
hijos condiscapacidad, porejemplo, pronto descubren
Que éste es un compromiso de 24 horas al dia. La muerte
de un ser querido es otro ejemplo de un dolor que nos
acompana durante nuestra vida.

El sufrimiento, sin embargo, no tiene por qué ser un
companero constante. Tendriamos que aprender a dar-
les vacaciones a nuestra mente y espiritu. Todos
necesitamos tiempo para alejarnos de los conflictos de
la vida cotidiana, de los deseos de nuestro ego, de las
obsesiones diarias. Todos necesitamos contemplar
nuestro ser.

Sanamos, verdaderamente, cuando nos aceptamos
a nosotros mismos y a nuestra vida como es, sin el
deseodeque hubierasido distinta. Este procesorequie-
reunaactitudsuave, apacible, receptiva. Estas cualidades
senosescapanenlablsqueda frenéticade la perfeccion.

Se sana en silencio, en la nostalgia de saber perdida
lailusion de que podemos controlar lo que nos ocurrio,
ocurre y ocurrird en el futuro. No podemos obligarnos a
sanar. Sanar es el premio que la vida nos da por apreciar
lo que tenemos y esperar, pacientemente, lo que debe
ser®

Dr. Marc [. Ehrlich, doctorado en Psicologia por la Universidad
de Austin, Texas; columnista del periddico The News, dedicado
a la practica privada en psicoterapia y cursos de relacion
personal. llustracion: Manolo Soler.
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Para encontrar las primeras respuestas

“Fuiaveratodo el mundo. Me gasté midineroy el de
mi familia. Aun asi, me tardé 14 afos en encontrar la
respuesta... y es quea lo largo de todo ese tiempo yono
estaba buscando un diagndstico, andaba detras de una
cura para mi hijo. Cuando comprendi que esa cura no
existia, comence a vivir”.

Asirecuerda un papé el largo trayecto que casi todos
los padres de nifios con necesidades especiales pare-
centener que recorrer siempre. Enese camino, las cosas
pueden empezar mal desde el principio, cuando un
diagndstico proporcionado sin la suficiente y/o
adecuada informacion, o lanecesidad de los padres de
escuchar lo que quieren oir y no lo que es, pueden
torcerlo todo.

Por eso, afirma Judith Vaillard, psicéloga y consul-
tora en desarrollo de ninos, jévenes y adultos con
necesidades especiales, “el apoyo a los padres debe
empezar en el instante mismo en que reciben el
diagnostico”.

Basada en esta premisa, Judith inicia Pronta ayuda, un
concepto en el que un par de consultas inmediatas al
diagndstico pueden evitar largos calvarios, y también
muchodolor. “He conocido padres muy dolidos porque
venian de recibir diagnosticos dados a la ligers;
diagnésticos con adjetivos; diagndsticos que implica-
ban una devaluacién; duras sentencias ante las que
todas las puertas parecen cerrarse”.

En efecto, en ese momento Unicoy decisivo —el del
diagnoéstico—, los padres pueden ser golpeados
doblemente en circunstancias ya de por si dificiles. “Y
asi —quiza con informacién inadecuada o apenas con
una pequeria orientacidon—, papds y mamas comienzan

su proceso de blsqueda, sintiéndose solos, desorien-
tados, abandonados”.

Es precisamente en esos instantes en que los padres
no piensan en si mismos —sino exclusivamente en el
problema—, cuando la informacion puede aliviar la
carga v agilizar el camino.

Paraeso, los padres debben darse cuenta que hay que
cambiar el rumbo. Aungue su primera expectativa es de
curacion total, acepta Judith, “tenemos que ayudarlos
a comprender gue una discapacidad no es una
enfermedad sino una condicién que serd parte de
la vida de su hijo”. Sin embargo, hay muchas cosas que
la familia puede hacer para ayudar a ese nino a crecer
y crecer con €l.

Pronta ayuda, sefiala, busca acercar dos mundos
—el terapéutico y el médico— desde el momento
mismo del diagnostico. Y esto responde a una
necesidad del nifio y de los padres. Responde a la
pregunta ¢qué hacer? Entonces, la orientacion
inmediata de un especialista puede tener un efecto
positivo, importante tanto para la familia como para
facilitar la labor del médico.

Mientras que la familia comienza a recibir infor-
macién adecuada desde el momento mismo en que
debe enfrentarse al problema, el médico —aquien
debe encarar a los padres en un momento
decisivo— se sentird menos solo. “La mirada de un
padre, confundido o golpeado por una noticia,
puede ser aplastante. Por ello —indica Judith—, el
médico se siente apoyado por el solo hecho de
poder mostrar un camino a seguir inmediatamente
después del diagnostico”.



Un espacio para enfrentar la realidad... con ayuda

Sibien, como advierte Judith Vaillard, “en la primera
Cita algunos padres esperan que se les diga lo que
quieren oir, y se llevan una desilusién, muy pronto
entienden que nuestro papel no es decirles lo que tanto
desean, sino ayudarlos a entender lo que ya han
escuchado”.

Enese momento la consulta les abre un espacio para
expresarsentimientos encontrados, enojos, preguntas...,
“y entonces tomar decisiones basadas en informacion
para comenzar a ponerle nombre a las cosas.

“Naturalmente, yo no tengo todas las respuestas,
pero si el conocimiento y la informacién suficiente
como para conducirlos a las fuentes donde pueden
iniciar la blusqueda de una manera mas fructifera”.

El gran objetivo es aclarar a ambos miembros de la
pareja el papel que jugarédn en la terapéutica de su hijo,
en su educacion y en su desarrollo como persona; que

e e
o,

comprendan la necesidad de aprender y replantearse
las expectativas que tenfan con respecto a él; que
entiendan la importancia de procurarle una vida lo mas
cerca a lo normal posible, sin que esto signifique en
ningun momento negar la discapacidad. Més prepara-
dos emocionalmente y mejor informados, encontraran
menos piedras en un camino de por sf dificil.

De estamanera, Pronta ayudaintenta poner en manos
de muchos padres las herramientas adecuadas —y la
defensamas importante: lainformacién— para continuar
caminando con su hijo. Busca, también, brindarles la
comprension que tanto les hace faltaen el momento del
diagnostico, para atemperar la angustia 'y evitar pasos en
falso que no haran sino oscurecer un panorama de por
si poco claro.

Escuela para padres

De la mano de Pronta ayuda, el proyecto Escuela
para padres, de Judith Vaillard, busca responder
preguntas basicas para los papas de nifios y jévenes con
necesidades especiales: ;Cémo educo, entiendo,
ayudo, integro y ensefio a mi hijo?

Las respuestas a cada una de estas interrogantes son
cruciales si se considera que “los padres —sefiala
Judith— son el factor mas importante en la educacion
y rehabilitacion de todo nifio, con o sin discapacidad”.

Algunos loignoran, pero lo cierto es que la interaccion
con su hijo serd uno de los elementos primordiales para
su desarrollo. Por ello, su preparacion es fundamental
para la tarea gque han de desemperiar.

Con este objetivo en mente se ha integrado un curso-
taller que brinda informacién, estrategias y formas de
actuacion que apoyen a pPapds y mamas [para enrique-
cer sus habilidades educativas, para aprender a mane-
jar conflictos y detectar problemas oportunamente.

El curso —que consta de ocho sesiones y admite a
diez parejas como maximo— aborda temas gue van
desdeel ABC delaensefianza, comoenfrentarconductas
problema, el uso de técnicas correctivas, hasta la
ensefianza de habilidades vy la nueva concepcién de
discapacidad y necesidades eucativas especiales.

Escuela para padres también ha disefiado otros
cursos y talleres. Entre ellos: Como ensefiara mi hijo con
necesidades educativas especiales; Cambiando nuestra
vision; Hacia la integracién plena y Escuela especial o
regular, ¢cuél es la mejor opcién para mi hijo?

Una orientaciéon oportuna y en la direccién correcta
puede ahorrar no sélo tiempo y dinero, sino también
hacer mucho menos penosa la blsqueda de respuestas ¢

llustracion: C fauq‘f'a Ménroya,
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En comunidad

Durante muchos siglos, las familias que tenian un hijo
con discapacidad multiple se sentian avergonzadas y
culpables; por consiguiente, en lugar de luchar para
sacarlo adelante, lo escondian. “Hoy en dia, para estos
nifos y jovenes hay muchas esperanzas —afirma,
categdrica, la doctora Garé Fabila de Zaldo, presidenta
y coordinadora de Comunidad Crecer—; aunque todavia
tenemos mucho por hacer, ya gue aun estamos
acostumbrados a valorar a la gente por su belleza fisica,
inteligencia o capacidades deportivas, pero no por su
valor como persona”.

Hasta hace algunos afios, los padres gue buscaban
oportunidades para un hijo con discapacidad multiple
tenfan que realizar un peregrinaje bastante penoso, de
una escuela a otra, sin encontrar el apoyo necesario.
“Esto nos pasé a mi esposo y a mi por mucho tiempo
—recuerda Garé—, hasta que empezamos a viajar para
conocer otras experiencias y nos dimos cuenta que si
existiauna pedagogia especial que permitiaalos chicos
salir adelante.

“Pudimos comprobar que, con un tratamiento
adecuado, se les podia brindar oportunidades; ademas,

MERCEDES
CHARLES

conocimos movimientos que luchaban por el recono-
cimiento de su valor como personas. También vimos
gue era factible crear una comunidad abierta, preo-
cupada por otorgarles atencién especial y por propiciar
su incorporacion a la sociedad”.

Con la ayuda de multiples contactos y con el apoyo
especial del Dr. John Mc Gee, los esposos de Zaldoy un
grupo de padres de familia, decidieron generar una
alternativa en México. Después de varios tropiezos vy
problemas, en 1988 cinco parejas con chicos con
discapacidad multiple crearon Comunidad Crecer, un
espacio de amor centrado en brindarles la oportunidad
de desarrollar al méximo sus capacidades fisicas,
intelectuales, artisticas y afectivas.

Cabe mencionar due durante varios afios Comunidad
Crecer trabajé sélo con jovencitos, hasta que un dia
llegé una mamé con un hijo pequefio, insistiendo mu-
cho sobre su ingreso a la organizacion. “Decidimos
probary sus avances fueron notables —menciona Garé
con orgullo—. Después de un afo ya caming, empieza
a hablar, mueve las manos vy tiene buena coordinacion,
lo que nos llevd a crear el drea de intervencion temprana
para pequenos con discapacidad multiple”.

Una vision integral personalizada

Comunidad Crecer opera con base en programas
individuales, en los gue participan como un soélido
equipo: el chico, su familiay un grupo de especialistas.
Este programa estd disefiado de acuerdo a las
caracteristicas de cada nifio, porgue cada uno es
diferente y tiene requerimientos especificos. Se trabaja
con mas intensidad en los aspectos en los que el nifio
0 joven presenta mayores problemas, ya sean motores,
de desarrollo sensorial, de integracion o de lenguaje,



buscando darle armas para desarrollar sus fortalezas.

Desde que el Centro inicid su labor, contd con el
apoyo de Bertha Garcia Medina, terapeuta fisica con 50
anos de experiencia, que cred un método muy humano
deterapia. Estaactividad, que porlo general es dolorosa
y poco célida, con ella se transformé en un espacio
creativo, que incluso permitia el gozo de los nifios, al
estar acompafiada por guitarras y cantos. Se trata de una
disciplina basada en el amor, la musica, el estudio v la
bulsqueda de soluciones, donde los padres participan
[oara capacitarse.

Para fortalecer la comunicacion se utilizan diversos
medios, desde tableros muy simples hasta compu-
tadoras, con base en programas de Comunicacidén
Aumentativa y Alternativa (CAA), que permiten a los
nifios expresar sus necesidadesy sentimientos. También
se ofrecen clases de musica, en las que aprenden
ritmos, conocen los tonos agudos y graves, siguen
ordenes y aprenden a trabajar integrados a un grupo.

Las instalaciones cuentan con un pequefio cuarto de
estimulos multisensoriales donde se encuentra una co-
lumna de burbujas muy atractiva, que vibra y permite a
los chicos manipular sus colores apretando unos bo-
tones. También contiene aparatos de misica, unode los
cuales responde al habla y tono de voz de los nifios,
prendiendo foquitos de colores.

La educacidén especial y los servicios de
rehabilitacion y habilitacion que se brindan en
Comunidad Crecer son personalizados, al igual que
la terapia de lenguaje. Estos aspectos se com-
plementan con cursos de artes plasticas, actividades
diversas en la comunidad, trabajo en un invernadero
y en parcelas donde se cultivan vegetales, asi como
talleres de cerdmica y reciclado de papel.

Para Comunidad Crecer los chicos son una
motivacién permanente. Se busca que cada uno
Cuente con un programa que le permita satisfacer sus
necesidades. “Nuestro deseo de aprender es diario
y constante —menciona Garé—. Si vemos a una nifia
gue no mueve bien la pierna o la mano, tenemos que
buscar los medios para que logre mayor habilidad.
Las necesidades de los chicos generan en nosotros
un deseo de actualizarnos, y en este proceso,
buscamos involucrar a las familias”.

Mas alla de las cuatro paredes

Actualmente, hay 60 chicos asistiendo regularmen-
te a Comunidad Crecer. Una cifra que es considerada
tope para poder brindar la atencién que cada uno
requiere, basada en la premisa de que la discapacidad
multiple constituye un reto mdltiple.

Sin embargo, esta organizacion no centra todas
sus funciones al interior de sus muros, sino que tam-
biéntiene unarelacién intensa con otras instituciones
del movimiento para personas con discapacidad
y ha luchado por dar a conocer la discapacidad ml-
tiple y los derechos de quienes la padecen en foros,
congresos y medios de comunicacion.

El resultado ha sido positivo y los avances
innegables. “En un principio era impresionante ver
que los padres querian internar a sus hijos, deshacerse
de ellos —reflexiona Garé—; ahora vemos un gran
cambio, ya que estdn dvidos por aprender para
darles oportunidades.

“Ciertamente, como padres, necesitamos
desarrollar un espiritu de lucha y aprender a disfrutar
todos los logros, por pequefios que sean. Si hablamos
de integracion, el primer lugar y el mds importante
es la propia familia; si pensamos en derechos,
tenemos que buscar que, por més severa que sea su
discapacidad, se respeten sus derechos, que son los
mismos que los de cualquier persona.

“Actualmente, estamos en una etapa muy
interesante porque, desde diversos frentes, vamos
avanzando. En nuestro pais, ha habido un despertar
enorme gue se traduce en mejores oportunidades
para los chicos con discapacidad. El siguiente paso
es hacer consciente a la comunidad de la importan-
cia de mejorar su calidad de vida y de garantizar su
derecho a la educacién, a la salud, a pertenecer a la
sociedad, a ir a cualquier lado, a que los traten bien
yaintegrarse, plenamente, a lacomunidad. Y esto es,
también, nuestro propdsito” ¢

Fotografias: Veerénica Macias.
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Ehrlich, Marc I.; Molina, Alicia; Carvajal, Ana Cecilia;
Corzo, Rosa Maria. Discapacidad: enfrentar juntos el
reto. Compilacion: Erika de Uslar; Editorial Trillas; México
2002.

Seria muy petulante hacer una resefia de un libro
propio. Afortunadamente, podemos compartir con
ustedes un fragmento del prélogo escrito por Don
Gilberto Rincén Gallardo, hecho que consideramos
un privilegio.

Permitame el lector iniciar este breve prélogo con
una licencia personal: un par de recuerdos de lainfancia.
Recuerdo a mi madre, Clara, ensefidndome a vestirme y
calzarme sin mas ayuda que mis propias fuerzas. Ella lo
hacfa con enorme paciencia y con profunda firmeza,
peroavecescon ldgrimas en los ojos. Lo haciadandome
tiempoeinfundiéndome fuerzayvalor. Luego, recuerdo
gue, pasado el tiempo, tenia la extrafia sensacion de
gue era una persona discapacitada solo hasta gque me
vefa en un espejo. La segunda experiencia era, por
supuesto, una consecuencia de la primera. Sin el apoyo
ycomprension de mifamilia, y en especial de mi madre,
no podria decir ahora que vivo con una discapacidad.
Porque una cosa es vivir con discapacidad y otra muy
diferente es ser prisionero de ella.

Estos recuerdos vinieron a mi memoria al leer los
textos contenidos en Discapacidad: enfrentar juntos
el reto del Dr. Marc |. Ehrlich y que estd complemen-
tado por colaboraciones de Alicia Molina, Ana Cecilia
Carvajaly la Dra. Rosa Corzo. Porque si se tratara de encontrar

unrasgo comunatodos los textos aquireunidos, éste no
podria ser otro que la conviccion de que la diferencia
entre vivir con discapacidad y ser prisionero de ella es,
enunamedida fundamental, el resultado de lo que hace
0 deja de hacer la familia.

Aprender a vivir con la discapacidad, la propia o la
de los hijos, implica un trabajo arduo y sistematico.
Ciertamente no existen recetas Unicas, porque cada
persona es diferente y cada discapacidad también lo
es. No obstante, una de las grandes virtudes de este
libro es darnos a conocer métodos y estrategias que van
desde la manera de enfrentar y procesar las emociones
que derivan del chogue con la discapacidad, hasta la
forma de llevar un control de la atencién médica espe-
cial que los nifios requieren, pasando por la educacion
y la inserciéon social.

Este libro esta escrito por gente que ha vivido y que
ha trabajado con personas con discapacidad. Es un
libro que seré entendido de manera plena por quienes
han sido tocados de una u otra manera por la expe-
riencia de la discapacidad. Pero no es sélo un libro para
personas con discapacidad y para quienes les rodean.
Se trata de un libro para cualquier lector con unaminima
sensibilidad humana y capaz de una solidaridad ele-
mental con sus semejantes. Un libro para cualquier
persona gue sea capaz de comprender que en el
sufrimiento y la desventaja que sufre un nifioc con
discapacidad, sufrimos y estamos en desventaja todos
los hombres y mujeres del mundo.®






as investigaciones sobre autismo son

relativamente nuevas. La condicién fue

descrita por el doctor Leo Kanner,

apenasen 1943. Aungue las causas del

autismo no han sido identificadas

sabemos que no es una enfermedad,
sinounsindrome. Es decir: un conjunto de sintomas que
se presentan juntos, tienen distintas causas y caracterizan
un trastorno que, en el caso de nuestros hijos, afectara
las dreas de lenguaje, cognitiva y social.

Enlos afios 60 se afirmaba que el autismo era causado
por una falta de relacion afectiva entre los nifios y sus
padres —mas especificamente con la madre—; desde
luego, esto es absolutamente falso.

No hay nada que sustente los sentimientos de culpa
por los gque tantas familias se atormentan. La aceptacion
deunhijocondiscapacidad es laafirmacién del misterio
ennuestravidayes el mismonifio quiennos ird develando
el sentido profundo gue tendrd su discapacidad en
nuestro crecimiento personal vy espiritual.

Nose ha identificado una causa Unica parael autismo,
pero se sabe que los nifios con este sindrome tienen una
o varias anomalias y que éstas son producidas por
diversas causas:

GENETICAS. Hasta ahora se han identificado varias
anormalidades en los cromosomas de personas con
autismo; la mds conocida es la llamada X-Fragil.

METABOLICAS. Existen diferentes anormalidades en el
funcionamiento guimico o metabdlico que pueden
producir comportamiento autista: hipocalcinuria,
fenilcetonuria, acidosis lactica o desérdenes en el
metabolismo de las proteinas.

Cadavez es mas frecuente que los padres observen que
el comportamiento de algunos nifios se altera cuando
ingieren ciertos alimentos, lo que puede ser indicativo
de la presencia de un problema metabdlico.

VIRALES. Algunas infecciones virales pueden dafiar el
cerebro del bebé durante el embarazo o la primera
infancia. La rubeocla, el citomegalovirus vy el herpes
encefalico han sido sefalados como disparadores de
autismo pues pueden provocar anormalidades en el
sistema nervioso central.

ESTRUCTURALES. En algunos nifios con autismo se han
detectado anormalidades en la forma del cerebelo,
hemisferios y otras estructuras cerebrales.

Para muchos padres, el diag-
noéstico es la culminacion de una
larga busqueda. Seguramente han
tenido que visitaramuchos médicos
antes gue alguien mencionara la
palabra autismo.

Antes que nada, deben saber
gue ningun prondstico serd igual a
otro porgue cada nifo es distinto y
existe una gama muy amplia de
niveles de funcionalidad entre los
chicos con autismo. El diagnéstico
no debe convertirse en una etiqueta

pues no define el limite al que el
nifio puede llegar, sino el punto de
partida desde el cual habremos de
disenar estrategias con el fin de
explotar al maximo su potencial y
proporcionarle oportunidades de
aprendizaje.

Adiferencia de otros padres con
necesidades especiales, la noticia
de gue nuestro hijo tiene autismo
llega cuando el pequefiotiene entre
dos y cuatro afios de edad. Dejar ir
al nifio que creiamos tener para abrir

nuestro corazénal hijo que tenemos
es un proceso muy doloroso.

En estos momentos, posible-
mente sientan que éste no es el nifio
que tenian, y que todos los planes
que habian hecho para ¢l han
cambiado; que es un suerio del que
van a despertar porque debe haber
un error.

Ante el diagndstico de que nues-
tro hijo tiene una discapacidad,
muchos papés permanecemos en
estado de shock, incapaces de



reaccionar, con la mente en blanco.
Sentirenojo, dolor, miedo, rechazo,
tristeza o culpa es comun entre los
papds que hacemos frente a esta
situacién. Nadie nos prepara para
ser padresy menos para serlo de un
nino con necesidades especiales.

Esta experiencia somete a las
familias a grandes tensiones y, por
momentos, puede parecer el fin del
mundo. Con frecuencia, los padres
nos sentimos mal por la diversidad,
intensidad y contrariedad de nues-
tras emociones respecto a nuestro
hijo y a la situacién que vivimos.

Lo que sentimos es normal y no
podemos ignorarlo. Cuando tratamos
de eludir nuestro enojo y frustracién,
estos se vuelven contra nosotros v se
transforman en culpa y depresion.

El autismo afectard la capacidad
de nuestros hijos para captar la
informacion que llegaalos sentidos;
representar la realidad en un
esquema mental coherente vy res-
ponder a las relaciones humanas de
manera afectuosa y adaptativa.

Debidoaquelainformacion llega
fragmentada a sus sentidos, nuestros
hijos no pueden hacerse una
representacion mental coherente

Al mismo tiempo gue viven el
proceso de duelo, tendrén que
hacer frente a los retos que la
discapacidad impone. El autismo,
ante todo, levanta una barrera de
comunicacion entre nosotros vy
nuestros hijos. Por eso, méas que
cualquier persona, los padres que
tenemos hijos con autismo ten-
dremos que buscar espacios para
comunicarnos: con la pareja, con la
familia y con los amigos.

Los sentimientos son una parte
denosotros. Esimportante que este-
mos conscientes de lo gue estamos
experimentando y como y de qué
forma estas emociones pueden
afectar la interaccién con nuestro
hijo.

iExprésenlos!, busguen en la
pareja, la familiay losamigos lacom-
prension y solidaridad que nece-
sitan, encuentren el espacio para
elaborar y poner en su lugar lo que
sienten.

Al principio, algunos padres
nos sentimos apoyados cuando
hablamos con otras parejas que
pasan por la misma situacion, otros
preferimos estar solos por un tiempo
O con nuestra pareja y amigos n-
timos. Algunos mds, optamos por

con la realidad; por lo tanto,
tampoco son capaces de responder
adecuadamente o de la manera en
que esperamos.

Tenemos que estar bien infor-
mados sobre las caracteristicas del
autismoy conocer, profundamente,
a nuestro hijo para aprender a
reconocer sus capacidades vy
limitaciones. Esto sdlo es posible a
través de una observacion muy

Hablar delo que sentimos, validar
nuestras emociones, es importante
para enfrentar y sobrevivir el dia a
dia de ser padres con necesidades
especiales.

Ser padres es una de las formas
mas exigentes de crecimiento per-
sonal. Nadie da lo que no tiene y
muchas veces son nuestros hijos,
con sus exigencias, los que nos
hacen very aceptar nuestras contra-
dicciones, nos obligan a enfrentar lo

hablar con alguien fuera de la familia
para obtener el apoyo psicoldgico
0 espiritual que reguerimos.

Aceptar no es asumir una actitud
resignada, es ver a nuestro hijo con
objetividad y comprometernos con
€l en la blsqueda de alternativas
que le permitan desarrollarse.

El camino hacia la aceptacién no
es lineal sino ciclico. Como una
espiral iremos repitiendo el cicloen
diferentes etapas y ante los distintos
retos que la dispacidad nos ird
planteando. Somos humanos y por
tanto vulnerables, cada padre vive
este proceso de manera diferente y
lo encara con los recursos que su
propia experiencia de vida le ha
dado.

cuidadosa que nos permita detectar
cuéles son los detonadores de las
conductas denuestrohijo, fortalecer
las positivas, prever e inhibir las
inadecuadas.

Acérquense a las instituciones
que tienen mas experiencia en el
trabajo con nifios con autismo.
Ademés de profesionales espe-
cializados encontrardn a otras
familias que enfrentan el mismoreto.

S _'..




gue hemos eludido, anutrirmos para
alimentarlos, a buscar la coherencia
y definir el sentido de la vida que
gueremos ofrecerles.

Los nifios con discapacidad,
como los grandes transformadores,
parecen decir: venimos a contra-
decir. Al romper nuestras expecta-
tivas, ponen de cabeza nuestro
peguefio mundoen el que crefamos
que todo estaba bajo control.

Pormucho que quiera, unamadre
no puede amamantar sin nutrirse;
cémo dar alegria y estimulo cuando
estaviviendo laexperienciadrenante
y angustiosa de enfrentar los
diagndsticos, los examenes minu-
ciosos que hardn la lista detallada de
las carencias de su hijo. Esto obliga
a poner todas las energias en el rol
de mama: quisiéramos protegerlo
de las miradas de los médicos, de la
curiosidad de los vecinos, de nues-
tro propio dolor; darle lo que senti-
mos que la vida le niega.

Ser mama se convierte, asi, en
una tarea de tiempo completo; sin
embargo, la intencién generosa de
dar la vida por nuestro hijo puede
llevarnos a vivir por ¢l y no darle es-
pacioanadie, nisiquieraa €l mismo.

Uno puede no darse cuenta
porgue parece gue todo lo que se
hace por un nifio con discapacidad
es poco: bafiarlo, vestirlo, corrercon
¢l de una terapia a otra, ser paciente
con sus conductas repetitivas,
explicar a los otros su compor-
tamiento extrafo, tratar de integrarlo
con otros nifios de su edad, saber
antes que €l lo que quiere y lo que
necesita, ser su abogado defensor
para encontrar la escuela adecuada,
llevarlo a las fiestas, al parque, a
nadar, porgue también larecreacion
es necesaria, y después de un largo
etcétera..., dejar de ser una misma
para confundirse con é€l.

Ser una misma regquiere un
tiempo, un espacioy un afecto que
debemos darnos; porgue nadie

puede ser mejor mama que per-
sona.

Para un hombre, el reto de ser
papd de un nifio con autismo
tambiénes dificily se enfrenta desde
otras fronteras. Hay papds que lo
ponen en los siguientes términos:
estaravergonzado de un hijoesalgo
que no podemaos controlar. Lo que
sentimos, lo sentimos y punto... Aun
cuando no estemos de acuerdocon
nuestras emociones debemos
encontrar una manera sana de
manejarlas.

Los hombres que tienen una
autoestima problematica, casi
siempre esconden aquellos sen-
timientos que no pueden manejar o,
de plano, niegan su existencia
enterrdndolos. Ocultos, estos sen-
timientos crecenyvan haciendo mas
dificil su relacion con los demas, los
llevan a buscar un culpable de to-
dos sus problemas —el hospital, el
doctor, su esposa...— Y convierten
esos sentimientos en rabia y agre-
sividad haciendo un infierno la vida
de quienes les rodean...

Una autoestima positiva ayuda al
padre a manejar sus sentimientos
directay esponténeamente. Este ti-
po de hombre procura no juzgarse
con severidad, entiende que nadie
puede controlar sus sentimientos

—menos aln cuando nos enfren-
tamos al reto de crecer con un nifio
con discapacidad— y sabe que
cualquier reaccion es valida y
entendible en estas circunstancias.
Una autoestima positiva le da al
padre la fortaleza necesaria para
admitir sus sentimientos antes de
Crear mecanismos de defensa que
provoguen una gran confusion en la
familia.

Ser papé de un nifio con nece-
sidades especiales es un reto que
estruja el corazon. Para enfrentarlo
echamos mano de nuestra persona-
lidad, nuestros recursos emocio-
nales, lacantidad de éxitos o fracasos
que hemos encontradoa lo largo de
nuestra vida y el tipo de apoyo con
el que contamos por parte de la
familia y la comunidad en que
Vivimos.

El tipo de discapacidad de nues-
tro hijo también influye en la manera
comoreaccionamos. Peroparapoder
Viviry crecer con un hijo con necesi-
dades especiales cada padre nece-
sita, primero, aprender a vivir consi-
go mismo. En este aprendizaje hay
algo fundamental: terapeutas, médi-
Cos Yy maestros puede haber muchos
y excelentes, pero el papel de
mama y papa solo lo pueden hacer
ustedles. Esa es su mayor ventaja.



Las manifestaciones del autismo son distintas en
cadachico, diferentes serdn también las estrategias para
remontar los obstéculos que la discapacidad impone,
sin embargo, la mayor parte de los padres nos
enfrentaremos a los siguientes retos:

COMUNICACION. Una de nuestras metas debe ser
mejorar las habilidades de comunicacion de nuestro
hijo. Si su nifio no se acerca al mundo, hay que acercarle
el mundo a él. Es fundamental hablarle y explicarle lo
que sucede a su alrededor porque esto le da estructura
asuviday le genera seguridad. El hecho de que su hijo
no puedahablarno deboe desanimarlos paracomunicarse
con €l. Nuestra tarea, como padres, es establecer esos
puentes de comunicacion. Obsérvenlo con cuidado
porque su comportamiento es un mensaje que tienen
due aprender a descifrar.

Los lenguajes expresivo Yy receptivo son sélo dos
de las formas como una persona se comunica, pero son
de gran importancia. Mientras la mayoria de los chicos
adquieren de forma natural la comunicacion verbal yno
verbal, nuestro hijo a veces parecera sumergirse en su
propio mundo, donde hacer lazos con los otros no es
importante. Esta conducta no es voluntaria, se debe a
una incapacidad para expresarse.

Més del 65 por ciento de los pequefios con autismo
carece de lenguaje verbal; algunos repiten, mecé-
nicamente, palabras, canciones o comerciales escu-
chados con anterioridad.

La estimulacion es fundamental para superar los
problemas de comunicacién. Si, a pesar de ello, suhijo
no desarrolla un lenguaje oral es indispensable darle
alternativas que le permitan comunicarse.

Algunas de las técnicas incluyen la Comunicacién
Facilitada, Comunicacién por Imégenes, la lengua de
sefas, programas especializados de computadora yel
programa TEACCH, por sus siglas en inglés (Treatment
and Education of Autistic and Communication Handli-
capped Children).

CONDUCTA SOCIAL. Nuestros hijos pueden tener
dificultades severas para interactuar. A algunos nifios les
Cuesta trabajo relacionarse con los demés; no se dan
Cuenta de las diferentes situaciones sociales y, por
tanto, pueden actuar de forma inesperada (como gritar
en el cine, refr sin motivo o hacer un gran berrinche en
un centro comercial). Otros nifios prefieren estar solos

¥ se relacionan mejor con las cosas que con las perso-
nas; casi No expresan sus emociones y no tienen juegos
imaginativos.

Ciertos chicos con autismo no temen a los peligros
reales, pero pueden tener miedo sin causa aparente;
tienen movimientos repetitivos comoaplaud ir, mecerse,
aletear, etc..., rechazan cambios en su rutina; pueden
quedarse con lamirada perdida o fijarlaen algtn objeto
por mucho tiempo.

Cabe enfatizar que cada nifio es distinto y no todos
los chicos conautismo presentan todas las caracteristicas
nombradas arriba, al mismo tiempo o con igual
intensidad.

Ahora bien, en todos los casos requeriremos de la
ayuda de profesionales para controlar cualquiera o
todas estas conductas y ensefiar a los nifios cudndo y
ddénde pueden expresar lo que sienten. Los |imites yla
disciplinatambién aplican a nuestros hijos con autismo.

Para mejorar la conducta de nuestro hijo hay que
analizar las causas y consecuencias del comportamiento.




El reto es identificar los factores que alientan las
conductas adecuadas y aguellos que son Utiles para
desalentar las inadecuadas.

Las recompensas deben fundarse en aquello que
nuestro hijo valora y hay que otorgarlas de modo
claro y constante: “comiste muy bien, sal a jugar”.

Cuando el nifio se comporte mal hay que
explicarle, también, lo que no nos gusta y cdmo nos
hace sentir: “no escupas, me enoja”.

Como dijimos anteriormente, el grado y las
manifestaciones del autismo son diferentes en cada
pequefio. Precisamente por eso se requiere un
enfogue interdisciplinario y un plan de trabajo
personalizado que dé, a cada quien, los apoyos que
requiere.

La primera gran experiencia de integraciéon de
nuestro hijo es la convivencia en familia. Ahi se dan
los primeros grandes pasos para que el nifo se sienta
aceptado y pueda integrarse a la comunidad.

Antes de pensar en la opcidn de integrar a nuestro
hijo a la escuela, tenemos que sentar las bases para
armarlo con las herramientas bésicas que le permitan
iniciar su relacién con los demas y con el entorno.
Aungue es fundamental que el nifio tenga la
oportunidad de convivir y desenvolverse en un
ambiente apropiado con otros pequefios de sumisma
edad, tenemos que facilitarle el camino acepténdolo
primero en casa y ensefidndole cémo convivir con
los otros.

Mientras més temprano atiendan las necesidades
especiales de su nific con autismo mayores seran las
oportunidades de que crezca como una persona
productiva e independiente, dentro de los limites que su
discapacidad le impone.

Las investigaciones sobre el tema han demostrado que
la ensefianza estructurada tiende a surtir mejores efectos
en los nifios con autismo. Es decir, el ordeny la disciplina
ayudan a gue los chicos se organicen.

Cada tarea delbe descomponerse en pasos simples y
claros, enlos que cada metasea definida en forma precisa.

Aungue los nifios con autismo prefieren lo predecible
a las sorpresas, de vez en cuando es bueno introducir la
espontaneidad vy flexibilidad para que los chicos estén
preparados a interactuar fuera de casa, en comunidad.

No se vale dejarle todo el paquete y la
responsabilidad a la escuela. La integracion de
nuestros hijos va a requerir del apoyo de toda la
familia, primero, y luego de los profesionales que le
acompafardn en su proceso de integracion.

El éxito de este proceso no es una garantia pero su
hijo puede empezar con ventajas cuando: controla
esfinteres, sabe esperar su turno, es tolerante a la
frustracion, pone atencién —aungue sea por periodos
cortos—, se entretiene solo aunque sea por un rato,
no es agresivo y sabe comer solito...

Aseglirense que tanto el director como las maestras
y el personal de la escuela conocen a su nifo vy
entienden lo que significa el autismo. Serd de gran
utilidad que les platiquen todo lo que han observado
en su hijo: qué lo enoja, como manifiesta su enojo,
cémo controlarlo, qué le gusta, gué no, cémo se
relaciona con la gente, cédmo comunica sus
necesidades, en qué circunstancias puede alterarse....

Algunos chicos con autismo tienen discapacidad
intelectual. Unos mas, presentan convulsiones du-
rante la infancia, tienen problemas visuales o auditivos.
Si su hijo tiene cualquiera de estas caracteristicas
deben compartirlo con los profesionales a su cargo.

Hay que comunicarles, también, si su pequefno
tiene algun talento especifico, es decir, si destacaen
adreas como musica, pintura o matematicas, por
ejemplo.

Nuestros nifios necesitardan mucho apoyo para
integrarse exitosamente. Los primeros pasos tendran
que ser: las fiestas familiares o de amigos, cele-
braciones religiosas, cine, teatro, conciertos...



Haganlo poco a poco y aumenten
el tiempo que permanecen en
cadasituacion, segln el comporta-
miento de su nifio; asi logrardn una
adaptacion mas coémoda para
todos. Recuerden que cada
experiencia es un avance que
resulta terapéutico para evitar su
aislamiento.

Como aliados de nuestro hijo,
a los padres nos toca abrir los
espacios sociales para que pueda
participar. Muchas formas de
rechazo provienen de laignorancia
yel miedo. Aveces nos correspon-
de educar a los demds: explicar
quién es nuestro hijo (usando su
nombre); decir claramente que
tiene autismo y lo que esto signifi-
ca, asi como mostrar a las personas
como pueden interactuar con €l.

La forma como tratamos a nues-
tros hijos en publico es un ejemplo
del trato que gueremos de los demés
para él.

Un diagndstico de autismo cambia de por vida la
situacion familiar. Por ello, es fundamental que nuestro
hijoreciba, cuantoantes, atencién para sus necesidades
especiales. Paralelamente, nosotros vy el resto de la
familia debemos dedicamos la misma cantidad de
tiempo vy el mismo esfuerzo para reducir el impacto
emocional y fisico que este reto supone.

Las siguientes ideas pueden darles un pancrama de
los aspectos que requerirédn atencién en la dindmica
familiar.

* | as reglas familiares deben ser acuerdos de pareja y
quedar claras a todos los miembros de la familia.

e Si su hijo tiene hermanos es importante gue les
dediguen tiempo. Aseglrense de que expresen sus
sentimientos y contesten todas sus dudas respecto al

autismo. Si no pueden apoyar a sus otros hijos con sus
sentimientos, brindenles oportunidades para que
conozcan a otros hermanos gue pasan por la misma
situacion o a un profesional con quien puedan platicar,
e Trabajen juntos, como familia, para proporcionarse el
tiempo y descanso que requiere cada uno. Pidan vy
aceptenayudadelos demdsyexpresen sus necesiclades.
e Dense tiempo para convivir con la pareja. Reserven un
espacio para divertirse juntos.

e Procuren ver las cosas con sentido del humor, no
importa cuan negro sea el panorama. Parece dificil, pero
la risa es una llave maestra.

e Festejen cada logro. Si nos ponemos metas cortas vy
simples tendremos mucho que festejar.

e Recuerden gue no hay respuestas magicas ®

Este material es una produccion de Arard, Revista para Padres con Necesidades Especiales© con asesoria de la Asociacion de Padres
para el Tratamiento del Autismo “El Nifio Oculto”; el Centro de Atencion Especial Nueva Luz, AC; el Centro Educativo Domus, AC
v la Clinica Mexicana de Autismo y Alteraciones del Desarrollo, AC (Clima). Las familias Chévez Torres, Durdn Villasefior, Icaza Paredes
v Torres Camacho. Fotografias: Lourdes Grobet.
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Cémo hacer un revistero

Para esta Navidad he decidido regalar, a todos los
seguidores de mi seccion, las instrucciones para hacer
unrevistero personalizado donde conservar lacoleccion
completa de Araru.

NECESITAN:

Tiempo, paciencia, buen humor y una buena dosis de
creatividad.

: -' _- o e Un organizador de revistas blanco, hecho de carton
I m que mida 23 x 10 x 24 cms.

* Papel carbédn v
e Un lapiz
3>= e | 4pices de colores, pinturavinilicao de agua, crayolas,

plumones...

- | 7/ / \
N COMO HACERLO:

| 1.Sigue las instrucciones que vienen en el empadue del
m organizador y arma el revistero.
2. Miralo bien e imagina cémo quieres decorarlo y qué
material vas a emplear.

3. Usa papel carbdn para sacar un patrén del nombre de
Avar, a partir del modelo que aparece en esta pagina.

Recértalo y pégalo en la parte del revistero que més te
guste.

4. Pinta, decora y diviértete mucho.

iGracias por darle un espacio a Ararl en tu casa, escuela
o consultorio! ®

LERERREEE
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Idleas de esta seccion: Ana Prieto.
Fotografias: Araceli franco.
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“; Sabias que mi papd es un mago?
Cuando naci y le dijeron

que yo tenia un defecto de nacimiento...
desaparecio”.

Kevin, el freak.

El poderoso. Titulo original: The Mighty. Direccion:
Peter Chelson. Produccion: Scholastic Productions,
Simon Fields y Caos Productions. Guién: Charles Leavit.
EUA-Canada, 2000. Duracion: 107 minutos. Miramax
Films.

El lenguaje de los chavos de este milenio tiene sus
ventajas: conel humor queda bien disfrazada la crueldad
que puede haber en ciertos términos al referrise a la
discapacidad. En el siglo pasado un freak era un
fendmeno, alguien etiquetado per se. Asi tenemos que
en la pelicula de terror de Tod Browning, Freaks (1932)
desfilaban una serie de fenémenos de circo. No en
balde, el titulo original era Errores de la naturaleza.

Setenta afios después, ser un freak es una condicion
propia de personas con Y sin discapacidad. Asf que
estar friqueadoes un concepto global, algomuy comun
en nuestros dias, por cierto.

Todo esto viene a cuento porgue ya pueden sacar
de su videoclub més cercano una coproducciéon EUA-
Canadé, que lleva el titulo en espafiol de El poderoso.
La idea original viene de la novela freak, the mighty de
Rodman Philbrick. Es una pelicula de aventuras, con su
buena dosis de melodrama, sobre la amistad de dos
nifios, Maxwell Kane (Elden Henson), un gigantén con
problemas de aprendizaje, apodado Frankesteiny Kevin
(Kieran Culkin) un nifio sobredotado, con un sindrome
degenerativo, el cual esté traducido como de “Morquio”,
por el cual su tejido 6seo ya no crece, pero sus Organos
internos sf siguen desarrollandose. Esto hace que Kevin
tenga que caminar con muletas y encorvado, por lo cual

sus compafieros o llaman de vez en cuando Cuasimodo.
El se denominaa si mismo: freaky suamigo Max le pone
el apellido de poderoso (mighty).

La pelicula esté construida por capitulos como una
novela de aventuras, con una estructura muy sencilla:
Capitulo I: Cerebro de dinosaurio. Vemos como
Kane es asediado y burlado por sus compafieros. Kevin
llega de nifio nuevo a la escuela y ahora la burla se
reparte entre los dos. Casualmente Kevin es asignado
para ensefiarle a leer a Kane y lo hace con la Historia del
Rey Arturo, del cual toman la consigna: “un caballero
prueba su valor por sus acciones”.

Capitulo Il: Caminando por encima del mundo. Los
dos amigos hacen mancuerna. De ahora en adelante
Kane cargara a Kevin y juntos conquistaran el mundo.
Incluso logran vencer a sus latosos condiscipulos.
Capitulo lll: Cayendo a la tierra. Sabemos realmente
quiénes son los personajes de esta cinta, por qué la
mama de Kevin (Sharon Stone) esté sola'y por que Kane
no vive con sus padres. La abuela esté interpretada por
Gena Rowlands.

Capitulo IV: Lo que bajé de la chimenea. Los chavos
se ven envueltos en aventuras fuera de serie.

Capitulo V: El caballero mas bajo del afio. Acaban
por ser bien aceptados por sus companeros porgue
hacen mancuerna en el equipo de basquetbol.
Capitulo VI: El libro vacio. El colofén de la historia de
Kevin.

Capitulo final: El desenlace de Kane. Nos damos
cuenta que el que era practicamente analfabeta al
principio de la pelicula, acaba escribiendo esta historia.

Para los que gustan de la musica celta, la banda
sonora de El poderoso es muy interesante, es lo que le
da el caracter de novela de caballerfa. Y la cancién final
es una buena contribucién de Sting.

El poderoso es una pelicula muy entretenida v,
comosunombre loindica, poderosa, porqueel corazén
de la misma esta bien puesto en su lugar.®

Resenia: Busi Cortés.




TE INVITAMOS
N

( Nos encantaria verte en

. nuestro ultimo Café de Mamas.
| Te esperamos

Comercio y Admén. 29 Copilco-Universidad
México D.F.

el 25 de noviembre del 2002 a las 10:00 a.m.
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Centro de rehabilitacién y educacién
para problemas en

e Comunicacién Humana

Te ofrecemos un servicio serlo y profesional
para resolver cualquler problema en
Comunicaclén Humana

Contamos con instalaciones especiales para:

Evaluaclones, dlagnéstico y tratamiento

Terapla Individual

Estimulacién temprana

Terapla de pareja

Terapla u orlentacién famlllar

Orientaclones vocaclonales

Platicas de orlentacién y talleres para
padres

PREVIA CITA

52

MNORTE 81-A Mo. 309 COL. ELECTRICISTAS
DELEG. AZCAPOTZALCO C P, 02060
MEXICO, DF. TELS: 352-43-30 Y 352.63-04

crepch@df1.telmex.net.mx
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Para llegar, cada dia, a més
familias y @ mas profesionales
ponemos a tu disposiciéon
nuestra direccion en Internet.

WWW.




