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Dedicatoria

R . Para Emiliano, que siempre pregunta
| i e N Para Elisa, un suerio que no habia sofiado...

N Para Héctor,
T .- mi esposo, compariero 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?, = _ N
tan diferente y tan igual,

me provoca temor tu pequefo 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 sofiado,
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)




InTRODUCCION

La discapacidad casi siempre esta muy cerca de nosotros,
aunque a veces no nos demos cuenta de ello. Con frecuen-
cia creemos que las personas con discapacidad no tienen
la posibilidad de llevar una vida cotidiana normal, como
cualquiera de nosotros. Imaginamos que quienes viven
con esta condicion se encuentran escondidos, que habi-
tan en casas sombrias con historias tristes, que no pueden
realizar muchas actividades, que se encuentran relegados
e impedidos, esperando que alguien se acerque para ayu-
darles a sobrevivir. Sin embargo, esto no siempre es asi. En
nuestro mundo existen miles de personas con discapaci-
dad que llevan unavida independiente, establecen relacio-
nes de pareja, forman familias, se desempefan en diversas
actividades laborales, generan ingresos e incluso llegan a
destacar de manera excepcional en su vida.

Por lo anterior, se hace una invitacidon para acercarse
al mundo de la discapacidad desde esta perspectiva, para
mirarla de cerca, escucharla, tocarla y asi, encontrar en ese
mundo que nos parece tan lejano a personas que, como to-

dos, buscan cada dia seguir viviendo. Personas que dejan

en su camino testimonios que nos ensefian que

detras de esa primera imagen desconcertante en
la que aparece la discapacidad, se encuentran
seres humanos con pensamientos, sentimien-
tos, deseos y la intencion de transmitir
a los demas algo de lo que son, lo que
sienten, lo que hacen, lo que
viven y lo que de-
sean expresar.

Este libro po-




dria haberse llamado ;Qué hago con un adolescente o con un
adulto con discapacidad?, y esta pregunta nos abre una nueva
perspectiva para investigar el desarrollo en estas etapas de la
vida.

En la actualidad, las personas con discapacidad que han
sido atendidas de manera adecuada desde la infancia y que
tienen acceso a la educacion, la practica de actividades artis-
ticas, deportivas y otros medios de expresion, se convierten
en adultos que pueden hacer de todoy tienen la capacidad de
encontrar diferentes alternativas para vivir.

Cada persona crecera de acuerdo con sus circunstancias
particulares, sus decisionesy el apoyo que haya recibido des-
de pequefio. De ahi la importancia de tratar a los nifios con
discapacidad desde las etapas mas tempranas de la vida con nor-
malidad, integrandolos a la sociedad a la que pertenecen, a la
vez que son atendidos de manera especial con los tratamien-

tos y terapias que requieren.

Un aspecto importante a considerar en los adolescentes

con discapacidad intelectual es adelantar el proceso de orien-



ACERCANDOSE A LA FAMILIA

La familia es el primer es-
pacio donde una persona
con discapacidad se desa-
rrolla, conoce el mundo y
establece relaciones afec-
tivas y sociales. Dentro del
nucleo familiar, el nifo
con discapacidad adquie-
re las herramientas y las

bases que le permitiran

adaptarse posteriormente

a la escuela, asi como a la
vida social y laboral.

La aceptacion que muestre la familia en torno a la disca-
pacidad serd determinante para lograr la integracién en los
diversos ambitos; por eso es importante que los nifios con
discapacidad participen de las actividades familiares, sean
educados por sus padres, jueguen y peleen con sus herma-
nos, tengan oportunidades de desarrollo y adquieran respon-
sabilidades.

Los abuelos, tios, primos o amigos cerca-
nos pueden apoyar también la integracion
de estos pequerios, involucrandose en su
cuidado y desarrollo, asi como establecien-
do una buena relacion con el pequefio.

Por ultimo, la familia juega un papel
fundamental para impulsar a los nifios en
el logro de sus propositos, deseos y expec-
tativas al conocer sus gustos, habilidades e

intereses.




Zn
/gm ACERCANDOSE A LAS

INSTITUCIONES EDUCATIVAS

“Por mas que llegue a aprender un
nifo con discapacidad en una escuela,
siempre les ensefiara mds a sus maes-
tros y compaiieros.”

Andénimo

Ademads de tener la funcidon de ense-

nar a los nifios los conocimientos ted-

ricos, la escuela es el espacio donde
adquieren las herramientas y habilida-
des para desempeiiarse en la vida, participando activamente
como alumnos.

Después de la familia, la escuela se convierte en el segun-
do lugar en el cual aprenden a convivir con un grupo de pe-
queios de la misma edad, a resolver problemas cotidianos
de manera independiente, asi como a respetar los limites y
la autoridad.

Los nifios con discapacidad tienen derecho a recibir una

educacion que les permita aprender y que promueva su in-

tegracion social en la vida cotidiana; por esto, los centros

educativos deben in-
cluir a los nifios con - %
discapacidad en sus :
aulas.

Se ha observado
que para que un nifio
con discapacidad
pueda integrarse en
la escuela, debe con-

tar con la disposicion




de sus maestros y la comunidad en general, asi como con las
adaptaciones necesarias para hacerla accesible.

Es importante considerar el grado de discapacidad que
presenta cada nifio para elegir la escuela adecuada a sus

necesidades, como puede ser una especial o de educacion

inclusiva.
deg
OG-8,
ACERCANDOSE A LAS INSTITUCIONES ””?",,

DE ASISTENCIA

Diversas instituciones publicas y privadas ofrecen atencion
a las necesidades especiales que presentan los nifios con dis-
tintos tipos de discapacidad. Acercarse a estos lugares para
conocer informacion especifica sobre cada tipo de discapa-
cidad, permitird decidir entre las alternativas que se encuen-
tren para atender al pequeno.

En estos centros se llevan a »

cabo actividades, talleres, tera-

pias, cursos para padres y se tie-
ne la oportunidad de conocer
a otras personas que viven con

nifios que presentan esta con-

g

dicién.
Algunas de estas institucio-

nes en nuestro pais que pres-

tan apoyo son: el DIF (Desa-
rrollo Integral de la Familia), el
Centro Nacional de Rehabilita-

cion, el Instituto Nacional para
la Rehabilitacién de Nifios Cie-
gos y Débiles Visuales, la Fundacién John Langdon Down y
APAC (Asociacién Pro Pardlisis Cerebral).
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———i—— A CERCANDOSE A LA UNIVERSIDAD

“Los programas y actividades que
integran a las personas con dis-
capacidad intelectual en la so-
ciedad a la que pertenecen, son
aceptados facilmente en la teo-
ria; en la realidad, su aplicacion
es todo un arte.”

Andnimo

En los ultimos afos ha aumen-
tado el nimero de estudiantes
con discapacidad inscritos en las
universidades del mundo. Esto
se debe a que las instituciones
educativas se han abierto cada
vez mas a la diversidad.

En nuestro pais, diversas universidades se han adaptado
para integrar a las personas que presentan discapacidad mo-
triz, visual y auditiva.

Aun cuando podemos observar estos avances en la inclu-
sion educativa, las personas con discapacidad intelectual son
quienes han encontrado mas dificultades para insertarse y
participar en la vida universitaria. En este sentido, se han lo-
grado avances para que estos jovenes realicen diversas activi-
dades que contribuyan a su formacién personal y profesional
dentro de las instituciones de educacién superior.

A través de estos programas, se compromete también a
la comunidad universitaria a cultivar y desarrollar el respeto
a las diferencias, la no discriminacion y la formacion de una

cultura incluyente, al convertirse en defensores de los de-
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=
ELisa Lg)

Soy Elisa y tengo diez
afios. Curso el tercer
afio de primaria y voy
desde pequefia en la
misma escuela que mi
hermano con un pro-
grama de integracion
educativa. Tengo muy
buenas calificaciones

y participo en todas

las actividades de mi
escuela.

Soy una nifia muy sociable, abierta y amigable que disfruta
mucho de tener nuevas experiencias. Me encanta estar con
mis amigos y con mi familia, salir a pasear e ir de compras al
suaper.

Me gusta mucho estar con mi perro; le lanzo la pelota, le
doy de comery jugamos al dentista, a la maestra y a que le doy
terapias.

Por las tardes, practico natacion, baile y actuacion, y asisto
a mis terapias de lenguaje y aprendizaje. He tenido la expe-
riencia de bailar ballet en el teatro por los festivales de mi
clase.

Me encantan los bebés, ir al cine, cantar, bailar y jugar.
Me fascina comer papas, palomitas, tacos, molletesy tamales.
Puedo pasar mucho tiempo viendo mis fotografias, leyendo
mis revistas favoritas, cantando, jugando con el iPad de mi
papay con la computadora, asi como viendo varias veces las

peliculas que me gustan.



1 FRAnCO ) (.

Me llamo Franco, tengo 13
afos y curso el quinto afio
de primaria. Voy a una es-
cuela con un programa de
inclusion educativa.

Soy alegre, comunica-
tivo y amoroso. También
soy acomedido, sensible y
educado.

Tengo varios amigos y un
hermano mayor, con quien
me gusta jugar futbol y bas-
quetbol. Disfruto mucho
la masica, cantar y tocar la
pianolina. También me en-

canta ira la playayal cine.

Estoy entrando a la ado-
lescencia y esto me ha traido algunos cambios, me empiezan
a gustar las nifias. Mi hermano ha sido mi mejor terapeuta,
pero ahora estamos creciendo, por lo que nuestra relaciéon a
veces se complica.

Me agrada convivir con mis abuelos, tios y primos. Me
doy cuenta de cuando hay tensiones o problemas y busco so-
lucionarlos.

Lo que mas me gusta es el futbol soccer, le voy al América

en donde juego una vez a la semana.



JIMEDA

Soy Jimena, tengo un afio y medio.
Cuando me despierto en la mafiana,
mis papas vienen a verme, me cargan
y me dan muchos besos. Mi mama me
lleva por mi cuarto para saludar a mis
peluches preferidos: Mickey Mouse,
Pooh y Nemo.

Me gusta nadar, sentir el aguay flo-
tar. Me dan muchisimas ganas de mo-
ver los brazos y las piernas. Dicen que pongo una cara muy
chistosa y concentrada, por lo que todos sienten ternura.

Todavia no entro a la escuela, pero una vez a la semana
voy a la guarderia para jugar con otros nifios. También me
visitan mis abuelitas y jugamos juntas. Mis tias y mis abuelos
me llaman por teléfono o los veo en la computadora, esto me
fascina porque me cantan canciones y me cuentan cuentos.

Me gusta mucho la musica, a veces mi papa toca el piano
conmigo y cuando voy a dormir, mis papds me cantan can-
ciones, incluso las que no son de cuna. Con eso, aunque me
tardo un rato, me duermo contenta.

También me encantan los cuentos, les pongo mucha aten-
cién y me pongo a llorar cuando se terminan. ;Por qué son
tan cortos?

No me gusta hacer mis ejercicios todos los dias porque me
desesperan y me la paso llorando. Lo bueno es que al termi-
nar, mi mama me abrazay me pongo de buen humor otra vez.

Me encanta ver la tele, especialmente peliculas con mis
personajes favoritos como las princesas. Entiendo muy bien
todo lo que pasay por eso sonrio y me emociono en las partes
mas divertidas.




MaxIMILIANO

Soy Maximiliano. Otra vez desperté deslumbrado
por el sol, me choca que olviden cerrar mi cortina.
“{Mam4d, mama!’, grito sabiendo que pronto vendra.
No puedo evitar alegrarme al verla; siempre llega
adormilada pero con una dulce sonrisa. Lo malo es
que inmediatamente empieza a dar lata. Mi prime-
ra rutina de ejercicios es jantes de desayunar! Du-
rante el desayuno continta con sus necedades. No
entiendo por qué insiste en que me coma la fruta, si
el alimento que recibo por la sonda sacia mi apetito.

Me enojoy practico un par de berrinches, jlo que me

urge es llegar a la escuela para jugar con mis amigos!

La escuela es el mejor lugar del mundo. Estoy en maternal y creo que soy el
mas chico del salén porque ya todos caminan, mientras que yo apenas puedo
rodar en el piso. Siempre me llaman para que juegue con ellos. Mi clase preferi-
da es la de musica, a la que el profesor lleva instrumentos para que lo acompa-
flemos con su guitarra; a mi casi siempre me dan la pandereta, asi que ya soy un
experto dando manotazos sobre el tambor, las mesas y los libros. A la escuela
me acompafa mi nana, con instrucciones precisas de mama para continuar con
los tediosos ejercicios. No sé cudl sea su fijacion, pero pienso que mi papa es el
que deberia hacerlos, j;qué, no le ha visto la panza?!

Por las tardes tengo terapias. Las fisicas siempre son dificiles y me canso
mucho, pero hay otras en las que so6lo tengo que jugar para que me apapachen,
jesas me encantan! Todo el dia estoy ocupado como las hormiguitas de la tele,
corriendo de un lado a otro y lleno de actividades. También siempre estoy ro-
deado de mucha gente; todos me ayudan y puedo sentir su amor.

Quiero hablar, hacer mas cosas solo. Con esfuerzo, cada dia logro algo nue-
vo. Cada dia me acerco mas a mi objetivo: jdecirle a mama que no voy a hacer

los ejercicios y correr a toda velocidad para que no pueda obligarme!



Maria FERMINA

Soy Maria Fermina, tengo cuatro
afios y dos hermanos: Matias, quien
es mi compafiero y cdmplice aunque
también nos peleamos, y Lucas,
que es bebé y a quien carifiosamente
le digo “Luquitas”. Quiero mucho a
mis papas.

Me encanta ir a la escuela, voy en
kinder 2. Me gusta aprender nuevas
cosas y tengo muchos amigos. Todos
me conocen, hemos crecido juntos y ahora les da mucho gusto que ya les pueda
hablar.

Me ha costado mucho trabajo el lenguaje, pero con el comunicador en mi
Ipad, las sefias y ahora con mi voz, he podido decir lo que quiero, necesito y
siento.

Me gusta escucharme y ya puedo cantar Pin Pon. A mis amigos les sorprende
que pueda decir su nombre, eso me anima a esforzarme para hacerlo cada dia
mejor.

Me desplazo gateando y con mi andador, aunque cuando voy al jardin lo tiro
para llegar mas rapido al columpio, donde siento que puedo volar como una
mariposa.

Voy a terapia fisica y de lenguaje, y, ademas, tomo clases de musica.

Me gusta ver los libros en mi casa. Tengo buena memoria, conozco todas las
letras del abecedario y ya puedo leer algunas palabras. Juego al salén de belleza
y hago figuras con la masita de colores. Soy aficionada al grupo infantil “Can-
tajuegos”.

No me gusta la sopa de verduras, pero si como espagueti con mayonesa y
queso parmesano. Y en la noche para cenar me devoro una mantecada.

Cuando me voy a dormir, rezo y me gusta que me lean cuentos, y siempre,

antes de cerrar los ojos, doy gracias a Dios, porque soy una nifia muy feliz.






