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Dedicatoria

Para Emiliano, que siempre pregunta

Para Elisa, un suerio que no habia sofiado...

Para Héctor,

mi esposo, compaiiero en la vida y papd
de Emiliano y Elisa, por lo que hemos
construido juntos para nosotros y nuestros hijos

Para'Elisa

;Quién eres tu?,

tan diferente y tan igual,

me provoca temor tu pequefio cuerpo
lleno de fuerza y debilidad.

Permiteme abrazarte y a la vez soltarte,
te llevo tan dentro de mi

en un lugar desconocido,

en un espacio que no existia

lleno de ternura después del dolor.

Un suefio que no habia sofado,
un suefio suave y tranquilo
en medio de la turbulencia.

Me quedo sin palabras,
te hablo poco,
prefiero que digas tu.

Te escucho, siempre te escucho
aun en el silencio.

Mayo de 2002 (escrito unos dias después
de que nacié Elisa)
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DiscAPACIDAD AUDITIVA

El término discapacidad auditiva se refiere a la pérdida total

o parcial de la audicién que se manifiesta en una persona.
Esta condiciéon es también conocida como sordera o

hipoacusia.

- El aparato auditivo, el cual estd constituido por

diversas estructuras que se conectan con el cerebro,

proporcionaal serhumanounodelos medios masimportantes

para establecer la comunicacion personal, social y cultural.

Por lo anterior, las afecciones que alteran su funciona-
miento normal y producen diversos grados de sordera, in-
fluyen considerablemente en las relaciones interpersonales y
afectivas de las personas con esta condicion, dificultando su
participacion e integracion en el medio en que viven.

Laaudicion es lavia habitual para adquirir el lenguaje, uno
de los mas importantes atributos humanos, dado que es por
medio de éste que los seres humanos se pueden comunicar
a distancia y a través del tiempo. También es mediante el
lenguaje que los nifios adquieren informacién de todo tipo,
desarrollan su pensamiento y se conocen a si mismos.

El aparato auditivo permite que los nifios comiencen a
conocer su medio y a relacionarse con las demds personas
a través de un proceso comple-
jo durante el cual se escuchan
varias veces los sonidos que
poco a poco van tomando un
significado.

Cuando se oye un sonido,
el cerebro tiene la funcion de
interpretar un patrén de vibra-
ciones originado en algun lu-
gar cercano. Estas vibraciones,

que conocemos como SODidO,




son parecidas a las ondas circulares que se forman al tirar una
piedra al agua. Las ondas sonoras tienen un tono, frecuencia
e intensidad. Este proceso se asemeja a lo que ocurre cuando
escuchamos musica y percibimos en la melodia tanto los so-
nidos graves como los agudos con diferentes ritmos y fuerza.

Los seres humanos somos capaces de oir frecuencias que
van desde los 20 hasta los 20 mil ciclos por segundo y de
percibir una amplia gama de intensidades de cero a mas de
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100 decibeles.

En los casos en los que en una persona
surge una discapacidad auditiva, esta
funcion se encuentra alterada o bloqueada
por completo, lo que ocasiona dificultades

)
distorsiones o imposibilidad para escuchar. #
Se considera que alrededor de un nino ¢4

por cada mil que nacen tiene este tipo de
discapacidad y algunos casos mads se suman a esta estadistica
durante los primeros afos de la infancia por diversas causas
adquiridas, como pueden ser enfermedades y accidentes.

Esta cifra nos indica que son muchos los nifios con
discapacidad auditiva que requieren ser atendidos en forma
adecuada para lograr desarrollar sus capacidades lo mejor
posible, integrarse a su entorno y ser independientes.

La discapacidad auditiva ocasiona en algunos casos la im-
posibilidad de escuchar los sonidos y en otros, cuando la per-
sona conserva algunos restos auditivos, produce dificultad
para tener una percepcion correcta del sonido y de los ruidos
cercanos.

Vale la pena detenerse aqui para hacer una diferenciaciéon
entre los términos oir y escuchar. El primero se refiere
a la capacidad para percibir los sonidos con el aparato

auditivo y el segundo nos remite a la capacidad de
comprension que tiene una persona en lo que respecta

a los diversos sonidos que se producen.



Hay nifios que presentan alguna de estas altera-
ciones o ambas, por lo que, segtun sus dificultades
especificas, se buscara la mejor manera de atender-

los, teniendo siempre como objetivo que los pequefios con
discapacidad auditiva adquieran la capacidad de escuchar,
esto es, de poder interpretar los sonidos, aun cuando no
puedan oir.

Durante largos afios se utilizé el término sordomudo para
referirse a las personas con discapacidad auditiva, ya que en el
pasado, cuando un nifio no escuchaba, no aprendia a hablar.
Esto ocasionaba que en muchos casos se le considerara y se
le tratara como si no pudiera razonar, como si tuviera un
retraso mental o una alteracion psiquica, porque no lograba
establecer una comunicacién con los demds y quizd tampoco
CONsigo mismo.

No obstante, este mito ha disminuido bastante
desde hace tiempo, en la medida en que se han
establecido alternativas de comunicacién para
las personas con discapacidad auditiva, que les
permiten aprender mediante estos
sistemas desde las primeras etapas
de la infancia, con la finalidad de
desarrollarse de la mejor manera
posible.

Algunas personas muestran solo dificultades para hablar
debido a que sufren dafios en las cuerdas vocales, alteraciones
enlacavidad oraloenlalengua. Enestoscasoslosterapeutasde
lenguaje apoyan desde la infancia a mejorar los movimientos
de la boca y ensefian algunas alternativas de comunicacion
que utilizan los sordos.

Las personas con discapacidad auditiva en realidad
pueden hacer lo mismo que cualquier otra que no tenga
esta discapacidad, esto es, desplazarse, orientarse, estudiar,
trabajar, establecer relaciones con los demas, siempre y




El término discapacidad visual se
refiere a la presencia de cualquier
alteracion o dafio en el sentido de
lavistade una persona, que le impide
totalmente o le dificulta de manera parcial o
en diferentes grados la capacidad de ver.

A lo largo de la historia, podemos observar

que las palabras ceguera o ciego han tenido
diversos significados que remiten a términos con
significados negativos como oscuridad, tiniebla, negrura,
turbio, oculto y otros similares.

Pordesgracia, ladifusién de estos conceptos ha contribuido
a distorsionar la imagen que se tiene de las personas ciegas,
no permitiendo que “se les vea” con naturalidad. Sin embargo,
cuando se tiene la oportunidad de conocer a personas con
esta condicidn, es facil darse cuenta de que este concepto
generalizado no corresponde con lo que ocurre en la realidad,
ya que quienes viven con una discapacidad visual tendran sus
propias caracteristicas y su personalidad particular que sera
Unica e irrepetible.

Se calcula que cerca de 180 millones de seres humanos
presentan alguna forma de discapacidad visual. De éstas se
considera que en 45 millones la ceguera es total y que 135
millones son débiles visuales.

En México, segun las estadisticas, mas de 700 mil personas
presentan alguna discapacidad visual y se calcula que cerca
de 17% de la poblacién que vive con esta condicion son nifios
y jovenes.



Estas cifras nos indican, de manera evidente, que son
muchas las personas con discapacidad visual en el mundo
que requieren la aceptacion y el apoyo de su entorno social,
asi como el interés por conocer la manera en que pueden
llegar a adaptarse utilizando los medios necesarios para su
vida cotidiana.

En la actualidad, las personas ciegas han logrado adquirir
las habilidades necesarias para desenvolverse en los diferentes
aspectos de la vida utilizando los apoyos indispensables para
ello. No obstante, para que esto sea posible, se les debera
proporcionar, desde los primeros afos de vida, la atencion
adecuada, asi como ensefarles algunas técnicas que les
permitan de diferente manera aprender a compensar sus
deficiencias.

SCUALES son LoS TIPOS

DE DISCAPACIDAD VISUAL?

Los principales tipos de discapacidad visual son la cegueray
la debilidad visual.

La palabra ceguera se refiere a la ausencia total de la
vision en una persona, la cual puede deberse a causas
congénitas, malformaciones, alteraciones neuroldgicas,
alguna enfermedad infecciosa, un accidente o deficiencias
nutricionales.

Cuando se presenta la ceguera en un nifio, éste no puede
percibir su entorno visual o en algunas ocasiones en las que
es capaz de captar ligeramente la luz y las sombras, no tiene
la posibilidad de distinguir las imdgenes que se encuentran a
su alrededor. N

En algunos casos, se encuentran alteraciones
en la forma, el tamafio o el color de los ojos del
nifio, lo que puede llevar a considerar que existe
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una dificultad visual que permite establecer un diagnosti-
co. Sin embargo, otras veces no es facil darse cuenta de
que un niflo es ciego hasta que comienza a crecer,
momento en el cual podemos observar que no es
capaz de mantener fija la mirada, que no logra
encontrar un objeto, que no consigue mover por
su propia voluntad los ojos o que comienza a
presentar conductas que manifiestan dificul-
tades para establecer contacto con los demas.

Hay otros sintomas en los nifios con debilidad visual que
indican que existe una alteracion en este sentido, por ejem-
plo, cuando junta sus dos ojos en el centro, cuando cierra los
ojos al salir del interior al exterior y cambia la intensidad de la
luz, cuando gira la cara hacia la luz o se aleja de ella, cuando
con frecuencia inclina la cabeza de cierta manera poco usual
o cuando al desplazarse choca contra los objetos que se en-
cuentran a su paso o en lugares altos o bajos.

El término que se conoce como debilidad o deficiencia vi-
sual, se refiere a la disminucion de las funciones visuales en
una persona, la cual persiste aun después de recibir un trata-
miento con anteojos, lentes intraoculares o cirugias.

Esta condicion puede ocasionar que las personas tengan

dificultades para distinguir la claridad de la oscuridad, asi

como los colores y las formas, y esta situacién varia de

acuerdo con el grado de trastorno visual que presenten.

La debilidad visual tiene un curso particular en

cada caso. En algunas ocasiones se mantendrd el

mismo grado de discapacidad visual durante toda

la vida de una persona; en otras, la vision aumentara

y mejorara por medio de la estimulacion visual, y en algunas

mas, la vision continuard deteriorandose hasta llegar a la ce-
guera total.

Por lo anterior, es muy recomendable que el nifio con
debilidad visual reciba desde muy pequenio la atencion y la



educacion especial en el area visual, las cuales, en caso de ser
necesario, le permitiran contar en un futuro con los elementos

para desenvolverse de manera independiente en su entorno.

an <2 Se puede considerar también la siguiente clasificacion

c2? . . . .
con respecto a los tipos de discapacidad visual que

existen: personas con ceguera desde el nacimiento y
personas con ceguera adquirida durante el transcurso
de lavida.

Las personas que tienen una discapacidad visual
desde el nacimiento s6lo han conocido su entorno
con esta condicion, por lo que estan acostumbradas
a vivir de esta manera. En estos casos, los padres y
las personas responsables de educar a estos nifios seran
quienes les daran los elementos que requieran para
facilitar su integracion social.

Cuando un nifio nace privado del sentido de la vista o
o lo pierde siendo auin muy pequeno, tiende a presentar
= un desarrollo precario y un contacto social limitado.

En este sentido, se conocen las historias de algunos pequefios
ciegos de nacimiento que aprenden a caminar hasta después
de los tres afos de edad, a comer por si solos en etapas
posteriores de la infanciay que acuden a la escuela con edades
desfasadas de las que tienen sus compaieros de clase.

Sin embargo, hoy sabemos que un pequefio con ceguera
tiene todas las posibilidades de desarrollarse y de establecer
relaciones con las demas personas como lo hacen los nifios de
suedad; esto es, porsupuesto, cuando se le apoya de la manera
adecuada para lograr adquirir estas capacidades, cuando no
se le sobreprotege y se le incluye en la convivencia con las
demas personas desde que tiene edades tempranas.

La carencia o la disminucidn del sentido de la vista
en un nifio puede llevarlo a mostrar una limitacion
de la interpretaciéon de su entorno social, asi
como a tener dificultades para integrar los



La discapacidad motriz se refiere a la imposibili-
dad total o parcial que presenta una persona para
mover alguna parte de su cuerpo, principalmente las
piernas y los pies o los brazos y las manos, aunque
en ocasiones la inmovilidad también llega a apare-
cer en el cuello, la cintura, la cara u otros miembros
del cuerpo.

Esta condicién es también conocida con los términos
de discapacidad fisica, invalidez, minusvalia o pardlisis del
cuerpo. Sin embargo para referirse a estos casos, conviene
utilizar el nombre de discapacidad motriz, ya que de esta
manera no se hace referencia a una limitante sino a una
condicion.

Alolargode la historia, las personas con discapacidad mo-
triz han mostrado dificultades para participar activamente en
su comunidad, debido a que no han tenido la posibilidad de
acceder a diferentes lugares. Por tal razdn, se han inventado
aparatos para ayudarles a desplazarse, se ha contado con apo-
yos humanos que facilitan su movilidad y se han realizado
adaptaciones en las casas y caminos con el proposito de con-
vertirlos en espacios accesibles para todos.

En la antigiiedad era comun que las personas con una dis-
capacidad motriz permanecieran en su casa sin poder salir,
debido a que no contaban con los apoyos ne-

cesarios para desplazarse. Esto complicaba su
condicion general ya que no conocian su en-
torno, no realizaban tareas productivas y no
tenian trato frecuente con las demas per-
sonas.

Con el paso del tiempo, se
elaboraron con recursos na-
turales aparatos de madera
parecidos a los bastones, que

funcionaron como instrumentos



de apoyo y camillas que facilitaban la trans-
portacidn de las personas que no podian mo-

verse por si mismas.

En algunas zonas rurales o marginadas to-
davia se utilizan instrumentos de este tipo para
facilitar el movimiento de las personas con disca-
pacidad motriz.

Se recomienda para estos casos consultar el libro
Nada sobre nosotros sin nosotros, de David Werner, donde
se explica con detalle como se pueden elaborar aparatos or-
topédicos con materiales de bajo costo y faciles de encontrar
en las zonas rurales con el fin de facilitar la movilidad de las
personas con esta discapacidad e integrarlas a su comunidad.

Poco a poco se inventaron diversos aparatos para suplir al-
gunas funciones que realizan las manos, los brazos, los pies
y las piernas, asi como asientos acondicionados para diferen-
tes necesidades y sillas con ruedas que se usaron en el pasa-
do para transportar a personas de la alta sociedad y cuyo uso
después se generalizo para movilizar a personas con discapa-
cidad motriz.

En el pasado, en algunas culturas con frecuencia se sacri-
ficaba a los nifios con esta condicion y en otras épocas se les
internaba en asilos, ya que su cuidado representaba compli-
caciones para su familia y para su comunidad. No

obstante, en la medida en que estas personas
han tenido el acceso para participar en su socie-
dad, dichas costumbres han cambiado y se ha des-
cubierto que los nifios pueden llegar a integrarse con
los demas cuando se les da la oportunidad y los
medios necesarios para hacerlo desde que son
pequefios.

Considerando los resultados del censo
realizado por el INEGI en el afio 2000 en
México, se calcula que cerca del 10% de la po-



blacién presenta algtn tipo de discapacidad. De esta cifra un
alto porcentaje esta constituido por la poblacion infantil, de
la cual alrededor del 45% tiene una discapacidad motriz que
afecta alguna parte de su cuerpo.

Estas cifras indican que son muchos los
nifios con alguna discapacidad de este tipo, que
tienen la necesidad de ser atendidos y tratados

adecuadamente para poder desarrollarse de la mejor manera
posible dentro de su condicion.

Aun cuando cada vez existen mas espacios accesibles para
las personas con discapacidad motriz, quienes han logrado
adquirir las habilidades y los apoyos necesarios que les per-
miten en la actualidad participar en su sociedad de diferentes
maneras, queda mucho por hacer en este aspecto.

Para fomentar esta cultura de conocimiento y compren-
sion de la discapacidad, es fundamental que desde la infan-
cia se promueva la integracion y la participacion de los nifios
con discapacidad motriz en las escuelas y en las actividades
recreativas y culturales que realizan los demas, realizando
siempre en estos casos las adaptaciones necesarias para lo-
grar este fin.

Esta integracion beneficiard tanto a los nifios con este
tipo de discapacidad (quienes se esforzaran para encontrar
la forma de realizar ciertas actividades que observan en sus
compafieros y tendran la
oportunidad de desarro-
llarse en su medio social)
como a aquellos sin esta
discapacidad (que se sen-
sibilizaran al observar las
dificultades que enfren-
tan sus compaiieros para
realizar los movimientos

cotidianos, aprenderan la






