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Para Elisa
¿Quién eres tú?,
tan diferente y tan igual,
me provoca temor tu pequeño cuerpo
lleno de fuerza y debilidad.

Permíteme abrazarte y a la vez soltarte,
te llevo tan dentro de mí
en un lugar desconocido,
en un espacio que no existía 
lleno de ternura después del dolor.

Un sueño que no había soñado,
un sueño suave y tranquilo
en medio de la turbulencia.

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

Te escucho, siempre te escucho
aun en el silencio.

Mayo de 2002 (escrito unos días después  
de que nació Elisa) 

Para Emiliano, que siempre pregunta

Para Elisa, un sueño que no había soñado...

Para Héctor, 
mi esposo, compañero en la vida y papá 

de Emiliano y Elisa, por lo que hemos 
construido juntos para nosotros y nuestros hijos

Dedicatoria
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IntroduccIón 

La discapacidad casi siempre está 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 condición se encuentran escondidos, que habi
tan en casas sombrías 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 así. En 
nuestro mundo existen miles de personas con discapaci
dad que llevan una vida independiente, establecen relacio
nes de pareja, forman familias, se desempeñan en diversas 
actividades laborales, generan ingresos e incluso llegan a 
destacar de manera excepcional en su vida.

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

dos, buscan cada día seguir viviendo. Personas que dejan 
en su camino testimonios que nos enseñan que 

detrás de esa primera imagen desconcertante en 
la que aparece la discapacidad, se encuentran 
seres humanos con pensamientos, sentimien

tos, deseos y la intención de transmitir 
a los demás algo de lo que son, lo que 

sienten, lo que hacen, lo que 
viven y lo que de

sean expresar.
Este libro po
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dría 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 educación, la práctica de actividades artís
ticas, deportivas y otros medios de expresión, se convierten 
en adultos que pueden hacer de todo y tienen la capacidad de 
encontrar diferentes alternativas para vivir.

Cada persona crecerá de acuerdo con sus circunstancias 
particulares, sus decisiones y el apoyo que haya recibido des
de pequeño. De ahí la importancia de tratar a los niños con 
discapacidad desde las etapas más tempranas de la vida con nor
malidad, integrándolos 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
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acercándose 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 
núcleo familiar, el niño 
con discapacidad adquie
re las herramientas y las 
bases que le permitirán 
adaptarse posteriormente 
a la escuela, así como a la 
vida social y laboral. 

La aceptación que muestre la familia en torno a la disca
pacidad será determinante para lograr la integración en los 
diversos ámbitos; por eso es importante que los niños 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, tíos, primos o amigos cerca
nos pueden apoyar también la integración 
de estos pequeños, involucrándose en su 
cuidado y desarrollo, así como establecien
do una buena relación con el pequeño.

Por último, la familia juega un papel 
fundamental para impulsar a los niños en 
el logro de sus propósitos, deseos y expec
tativas al conocer sus gustos, habilidades e 
intereses.
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acercándose a Las  
InstItucIones educatIvas

“Por más que llegue a aprender un 
niño con discapacidad en una escuela, 
siempre les enseñará más a sus maes
tros y compañeros.”

Anónimo

Además de tener la función de ense
ñar a los niños los conocimientos teó
ricos, la escuela es el espacio donde 
adquieren las herramientas y habilida

des para desempeñarse 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
queños de la misma edad, a resolver problemas cotidianos 
de manera independiente, así como a respetar los límites y 
la autoridad. 

Los niños con discapacidad tienen derecho a recibir una 
educación que les permita aprender y que promueva su in
tegración social en la vida cotidiana; por esto, los centros 
educativos deben in
cluir a los niños con 
discapacidad en sus 
aulas. 

Se ha observado 
que para que un niño 
con discapacidad 
pueda integrarse en 
la escuela, debe con
tar con la disposición 
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de sus maestros y la comunidad en general, así como con las 
adaptaciones necesarias para hacerla accesible.

Es importante considerar el grado de discapacidad que 
presenta cada niño para elegir la escuela adecuada a sus 
necesidades, como puede ser una especial o de educación  

inclusiva. 

acercándose a Las InstItucIones  
de asIstencIa

Diversas instituciones públicas y privadas ofrecen atención 
a las necesidades especiales que presentan los niños con dis
tintos tipos de discapacidad. Acercarse a estos lugares para 
conocer información específica sobre cada tipo de discapa
cidad, permitirá decidir entre las alternativas que se encuen
tren para atender al pequeño.  

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 
niños que presentan esta con
dición. 

Algunas de estas institucio
nes en nuestro país que pres
tan apoyo son: el DIF (Desa
rrollo Integral de la Familia), el 
Centro Nacional de Rehabilita
ción, el Instituto Nacional para 
la Rehabilitación de Niños Cie
gos y Débiles Visuales, la Fundación John Langdon Down y 

APAC (Asociación Pro Parálisis Cerebral).
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acercándose 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 fácilmente en la teo
ría;  en la realidad, su aplicación 
es todo un arte.”

Anónimo

En los últimos años ha aumen
tado el número de  estudiantes 
con discapacidad inscritos en las 
universidades del mundo. Esto 
se debe a que las instituciones 
educativas se han abierto cada 
vez más a la diversidad.

En nuestro país, 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
sión educativa, las personas con discapacidad intelectual son 
quienes han encontrado más dificultades para insertarse y 
participar en la vida universitaria. En este sentido, se han lo
grado avances para que estos jóvenes realicen diversas activi
dades que contribuyan a su formación personal y profesional 
dentro de las instituciones de educación superior.  

A través de estos programas, se compromete también a 
la comunidad universitaria a cultivar y desarrollar el respeto  
a las diferencias, la no discriminación y la formación de una 
cultura incluyente, al convertirse en defensores de los de
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eLIsa

Soy Elisa y tengo diez 
años. Curso el tercer 
año de primaria y voy 
desde pequeña en la 
misma escuela que mi 
hermano con un pro
grama de integración 
educativa. Tengo muy 
buenas calificaciones 
y participo en todas 
las actividades de mi 
escuela.

Soy una niña 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 
súper.

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

Por las tardes, practico natación, baile y actuación, 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, molletes y tamales. 
Puedo pasar mucho tiempo viendo mis fotografías, leyendo 
mis revistas favoritas, cantando, jugando con el iPad de mi 
papá y con la computadora, así como viendo varias veces las 

películas que me gustan.
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Franco

Me llamo Franco, tengo 13 
años y curso el quinto año 
de primaria. Voy a una es
cuela con un programa de 
inclusión 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 fútbol y bás
quetbol. Disfruto mucho 
la música, cantar y tocar la 
pianolina. También me en
canta ir a la playa y al cine.

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

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

Lo que más me gusta es el fútbol soccer, le voy al América 

en donde juego una vez a la semana.
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jIMena

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

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

Todavía no entro a la escuela, pero una vez a la semana 
voy a la guardería para jugar con otros niños. También me 
visitan mis abuelitas y jugamos juntas. Mis tías 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 música, a veces mi papá toca el piano 
conmigo y cuando voy a dormir, mis papás 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
ción y me pongo a llorar cuando se terminan. ¿Por qué son 
tan cortos? 

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

Me encanta ver la tele, especialmente películas con mis 
personajes favoritos como las princesas. Entiendo muy bien 
todo lo que pasa y por eso sonrío y me emociono en las partes 
más divertidas. 
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MaXIMILIano

Soy Maximiliano. Otra vez desperté deslumbrado 
por el sol, me choca que olviden cerrar mi cortina.  
“¡Mamá, mamá!”, grito sabiendo que pronto vendrá.  
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 ¡antes de desayunar! Du
rante el desayuno continúa 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 enojo y practico un par de berrinches, ¡lo 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 
más chico del salón 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 música, a la que el profesor lleva instrumentos para que lo acompa
ñemos con su guitarra; a mí casi siempre me dan la pandereta, así que ya soy un 
experto dando manotazos sobre el tambor, las mesas y los libros. A la escuela 
me acompaña mi nana, con instrucciones precisas de mamá para continuar con 
los tediosos ejercicios.  No sé cuál sea su fijación, pero pienso que mi papá es el 
que debería hacerlos, ¡¿qué, no le ha visto la panza?!

Por las tardes tengo terapias. Las físicas siempre son difíciles y me canso 
mucho, pero hay otras en las que sólo tengo que jugar para que me apapachen, 
¡esas me encantan! Todo el día 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 más cosas solo. Con esfuerzo, cada día logro algo nue
vo.  Cada día me acerco más a mi objetivo: ¡decirle a mamá que no voy a hacer 
los ejercicios y correr a toda velocidad para que no pueda obligarme! 
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María FerMIna 

Soy María Fermina, tengo cuatro 
años y dos hermanos: Matías, quien 
es mi compañero y cómplice aunque  
también nos peleamos, y Lucas,  
que es bebé y a quien cariñosamente  
le  digo “Luquitas”. Quiero mucho a  
mis papás.

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 señas 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 día 

mejor. 
Me desplazo gateando y con mi andador, aunque cuando voy al jardín lo tiro 

para llegar más rápido al columpio, donde siento que puedo volar como una 
mariposa. 

Voy a terapia física y de lenguaje, y, además, tomo clases de música. 
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 salón 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 sí 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 niña muy feliz. 
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