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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 sofnado,
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 nacio Elisa)
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SCOMO SE DEFINE LA
“piISCAPACIDAD”’?

Es muy dificil definir con precision la palabra
discapacidad, pues se refiere a tantas cosas
«| a la vez que es frecuente que al escucharla
§ vengan a la mente muchas imagenes confusas

que nos dificultan entender su significado.

La primera confusion se manifiesta cuando

en el lenguaje mismo no encontramos con

(DICCIONARIO

exactitud una palabra adecuada que nos permita

nombrarla, lo que produce un debate permanente para ubicar

el término que pueda referirse a lo que es la discapacidad:

una persona con discapacidad, una persona con capacidades
diferentes o con necesidades especiales, etcétera.

En busca de una definicion de la palabra discapacidad,

se consulto en varios diccionarios su significado tanto en el

espafol como en otros idiomas y se encontro lo siguiente:

= El prefijo latino “dis” puede significar diferencia,
diferente, diferir, dificultad. En espafiol, cuando se
busca el significado de la palabra discapacidad, puede
encontrarse de manera literal la definicion: diferentes
capacidades. Sin embargo, se ha observado que casi
siempre esta palabra remite también a otros términos
como invalido, minusvalido, disminuido e incapaz,
los cuales, aunque no lo son, en muchas ocasiones se
consideran como sinonimos.

<~ En inglés, los términos que se refieren a lo que
entendemos por la palabra discapacidad son
disability (incapacidad), handicap (desventaja, t
impedimento), inability (inhabilidad), incapacitated

(incapacitado).



En francés encontramos las palabras invalidité
(invalidez), handicapé (minusvalido), incapacité
(incapacidad).

En italiano se mencionan incapacitd (incapacidad),

inhabilita (inhabilidad), impotenza (impotencia).
< En aleman, invaliditdt (invalidez), behinderung

(minusvalia), entmiindigen (incapacitar).

En portugués se usa la palabra cacupe para referirse al

término deficiente.

Como puede observarse, en los idiomas que se con-
sideraron no existe una traduccion tinica y exacta que
nos permita definir el término discapacidad, pero si
podemos percibir que el significado de las palabras
que se encuentran como sinonimos, indica en general

que las personas con discapacidad son incapaces (no
son capaces de realizar ciertas acciones), se encuentran in-
habilitadas (no tienen la habilidad), invalidas (no tienen
validez o valor) o disminuidas. Incluso vemos que la tra-
duccion precisa de la palabra handicap se refiere a alguien
que extiende un sombrero con la mano para pedir limosna,
esto es, que se encuentra en desventaja.
Por supuesto, todas estas definiciones no son precisas,
pero tienen una influencia importante en las personas

con discapacidad y en quienes nos referimos a ellas uti-

lizdndolas. Y es que el lenguaje mismo nos atrapa al difi-
cultar el nombrar lo que es la discapacidad y limitar por anti-
cipado a las personas que presentan esta condicion.

Es cierto que no es posible eliminar del lenguaje palabras
que existen, ni lograr que todas las personas utilicen un solo
término para referirse a la discapacidad, pero si es relevante
darnos cuenta de que la palabra que cada uno elija para
nombrar a quien vive con esta condicion tendra un

efecto en la forma en la que se le mire e imagine y, por



tanto, determinara también en gran medida la manera en que
se constituya como persona.

Asimismo, hay una confusion en la utilizacién del término,
cuando nos sentimos incomodos al nombrar “esa palabra”
para referirnos a la situacion que vive alguna persona con

discapacidad; pensamos que al momento de pronunciarla

decimosalgo indebido o incluso ofendemosa quien la presenta.




™) Lo que no puede nombrarse no puede compren-
derse. Por eso es fundamental atrevernos a decir las
cosas como son, con el nombre que nos parezca que
en ese caso particular es el mas adecuado. Permitirnos ha-
blar de lo que ocurre con las palabras apropiadas quiza pueda
acercarnos a comprender con mayor claridad lo que estamos
viviendo.

El término que las personas que viven esta condicion han
propuesto que se emplee al referirnos a todas estas situaciones
que suelen ser dificiles de nombrar es el de “personas con
discapacidad”. El proposito de usar este término es no negar
que existe una discapacidad, ni intentar disfrazarla con otras
palabras mds suaves, pero tampoco convertirla en la parte
mds importante de la persona que la presenta o, peor aun, en
su unica caracteristica.

Existe otro tipo de confusiéon que aparece cuando
pensamos que una persona con discapacidad es
discapacitada en todo. Esto puede llevarnos a considerar
que no sera capaz de naday, en consecuencia, nos limitara
al acercarnos a conocerla como un ser humano integral,
con sus capacidades, limitaciones, aciertos y defectos, o
al imaginar que tendrd las mismas dificultades de alguna
persona con discapacidad que conocimos en otro momento
de nuestra vida. Asi no podremos darnos cuenta de que
cada ser humano, con discapacidad o no, se desarrollara de
forma tnica e irrepetible.

También se presenta una dificultad cuando la palabra
“discapacidad” no permite distinguir en el imaginario la am-
plia gama de situaciones que ese término abarca, como son
la discapacidad fisica, la discapacidad )

intelectual, las enfermedades ad-
quiridas, las alteraciones genéticas,
las alteraciones psiquiatricas y

otras mas.
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DISCAPACIDAD HAY?

La discapacidad puede presentarse tanto durante la infancia
como en la vida adulta mediante diversas manifestaciones y
en diferentes grados.

De manera general los tipos de discapacidad se clasifican

como sigue:

~i2 Discapacidad auditiva
“= Discapacidad visual
2 Discapacidad motriz

<= Discapacidad intelectual

A continuacion se describira brevemente en qué consiste
cada una de estas discapacidades y en el tomo II de esta
coleccidon, Asomdndose a la discapacidad, se dedicard un

espacio para explicar con detalle cada una de ellas.

DiscAPACIDAD AUDITIVA

Serefierealapérdida total o parcial delaaudicion

que dificulta o imposibilita escuchar los sonidos.

En estos casos, es fundamental aprender desde la
infancia otras alternativas para comunicarse, como la lengua

de sefias y a veces puede ayudar el uso de un aparato auditivo.

Al comunicarse con una persona con esta discapacidad
se recomienda hablarle de frente y despacio para que pueda
leer los labios, tener disposicion para entender lo que dice o

escribir lo que se le quiere transmitir.



DiISCAPACIDAD VISUAL

Hablamos de la presencia de alteraciones o
dafos en el sentido de la vista que impiden ver

en forma total o parcial. Las personas con esta
discapacidad requieren apoyos para realizar sus actividades
cotidianas como el uso del baston blanco, un perro guia o
anteojos especiales, asi como del sistema Braille para leer
y escribir. Es importante que a los ciegos se les capacite en
el uso de estos apoyos durante la infancia para lograr un
mejor desarrollo. Al relacionarnos con ellos es recomendable
acercarse para presentarse, explicarles lo que sucede a su
alrededor, permitirles que utilicen sus apoyos y facilitarles
nuestro brazo para que puedan conducirse con mas facilidad.

DiscapACIDAD MOTRIZ

Se refiere a la imposibilidad total o parcial para
mover alguna parte del cuerpo, en particular
los brazos o las piernas, aunque en algunos

casos la inmovilidad puede darse también en el
cuello, la cintura u otras areas del cuerpo. En estos casos, la
persona requerira algunos apoyos para desplazarse como
silla de ruedas, muletas y bastones. Para establecer la
comunicacidn se recomienda procurar sentarse a su misma
altura, considerar que los lugares sean accesibles para su
condicion y preguntarle cdmo se le puede ayudar cuando
desee moverse. Si la persona que presenta una discapacidad
motriz camina con dificultad, serd conveniente acompafiarla,
ajustar nuestro paso al suyo, facilitar que utilice los apoyos
que requiere y no apresurarla. Cuando se trate de atender a
un nifio con este tipo de discapacidad sera muy importante



cargarlo con cuidado, preguntarle si esta comodo, a donde
quiere ir o explicarle a donde nos dirigimos para favorecer
que se sienta seguro.

DISCAPACIDAD INTELECTUAL:

En las personas con discapacidad intelectual
el desarrollo es mas lento en relaciéon con el
que alcanzan los individuos de su misma edad.
Esto significa que maduran mas despacio y en ocasiones
manifiestan un desfase en diversas dreas. Suelen tener
dificultades para aprender, expresarse, coordinar algunos
de sus movimientos y, en ocasiones, conductas atipicas
que dificultan su adaptacién social. En estos casos,
requieren desde muy pequenos los apoyos que les permitan
adquirir las herramientas para integrarse, en la medida
de sus posibilidades, a su entorno, como terapia fisica, de
aprendizaje, de lenguaje, etc. Para relacionarse mejor con
ellos y favorecer su desarrollo, resulta esencial ser paciente,
prestarles atencion y considerar que entienden mas de lo que
parece.

OTRAS DISCAPACIDADES

Existe también lo que se conoce como discapacidad maltiple
y se refiere a los casos en los que se presentan
varios tipos de discapacidad en la misma
persona; esto significa que alguien puede

presentar al mismo tiempo alteraciones tanto

en la vista como en el oido, o dificultades para
Enanismo Caminary expresarse, entre otras.




También se consideran como tipos diferentes

de discapacidad las que denominaremos “las otras
discapacidades”, para referirnos a las alteraciones
del crecimiento o alteraciones por trastornos ge-
néticos, deficiencias nutricionales, exposicion a
sustancias quimicas o medicamentos nocivos
que ocasionan una discapacidad permanente
en alguna o en varias partes del cuerpo o que
modifican la conducta del nifo.
Lo que es un hecho es que en la mayoria de
Polio los casos de discapacidad, de cualquier tipo,
serd muy favorable para el desarrollo adecuado de la
persona en cuestion llegar a integrarse a su medio

familiar y social de la forma en que lo haria si no
tuviera esa condicidn. Para que esto sea posible,
se requiere de su participacion, la de su familia
y la de la sociedad a la que pertenece.

Autismo

Paralisis
cerebral



En México hay cerca de diez millones de per-
sonas con algun tipo de discapacidad que

pueden clasificarse en forma general, consi-

derando la parte del organismo afectada por
algtin dano o dificultad, en: discapacidad intelectual, vi-
sual, auditiva, motorayalgunos otros tipos ocasionados por
malformaciones en diversas partes del cuerpo o por proble-
mas de salud mental. De acuerdo con estudios recientes, se
ha observado que la mayoria de estas discapacidades son
adquiridas, es decir, ocasionadas por algun accidente o
enfermedad durante el curso de la vida y s6lo menos de la
mitad de éstas aparecen desde el nacimiento.

En los casos en los que la discapacidad se presenta
desde el nacimiento, la mayoria de las veces no se puede
determinar su causa exacta. Nuestro organismo es como
un complicado rompecabezas en el que cada pieza tiene un
lugar y una funcion especifica para desarrollar durante
la vida. Cuando algunas de estas piezas no se acomodan
adecuadamente, se han perdido o no tienen suficiente
color, el resultado de esta alteraciéon genera lo que se conoce
como una discapacidad.

La mayoria de las veces es casi imposible prevenir que
estos desordenes ocurran y suele ser inutil buscar la causa
exacta o a un culpable de la situacion; no obstante, puede
ser atil informarse de cudles son los principales factores que
ocasionan la discapacidad en la infancia para comprender
con mas claridad lo que ocurre con nuestro nifio.

Existen muchas causas que explican el nacimiento de un
bebé con discapacidad o como se adquiere una discapacidad

durante la infancia. A continuaciéon
se mencionaran de manera general
algunas que la ocasionan desde
> antes del nacimiento y que ocurren

con mayor frecuencia.



CAuUSAS PRENATALES

GEnETICAS

Surgen cuando, por una alteracién o desorganizacion

de los cromosomas de los padres, antes o durante el
momento de la fecundacion del 6vuloy el espermatozoide,
se ocasionan en el bebé diversas anomalias.

DEFECTOS En LA ESTRUCTURA

@ Son fallas o deficiencias que, por causas que todavia se
{ desconocen, aparecen en etapas muy tempranas del

desarrollo del embrién y provocan malformaciones
en algunas partes del cuerpo.

InFeccionEes

El padecimiento de ciertas enfermedades infecciosas du-
rante el embarazo puede afectar diver-
sos organos o miembros del bebé en
formacion; por eso es recomendable

evitar el contacto con personas que

padezcan enfermedades contagiosas
durante el periodo de gestacion.

SuSTANCIAS QUIMICAS

La exposicion de la madre a ciertas sustancias

o, toxicas durante el embarazo puede generar
X4 . . N

‘@?f’.’ malformaciones en los bebés. Para disminuir





