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INTRODUCCION

La primera vez que fui a cubrir una nota para A quien corresponda, entrevisté a
un hombre al que le habian amputado los brazos —contaba Jorge Garralda, en
las oficinas del programa, a sus practicantes— cuando entré, lo vi sin los garfios
que usaba, senti como se me erizo el cuerpo y me sali de la habitacion. Dejé
gue el camardgrafo arreglara la camara y las luces en lo que yo tomaba aire.
Cuando todo estuvo listo para comenzar a grabar me avisaron que entrara.
Antes de pasar al cuarto le pedi a Dios que me ayudara a no regarla. Comencé
a platicar con ese hombre acerca de su vida, al hablar se le hacia un nudo en
la garganta. Para terminar la entrevista le pregunté qué era lo que mas
extrafiaba hacer. Aquel hombre, con lagrimas en los ojos, me dijo: lo que mas
extrafio es abrazar a mis hijas, prefiero no acercarme a ellas, no resisto ver la

expresion de miedo en sus rostros.

Esta anécdota hace que reflexionemos sobre las necesidades de los
discapacitados. Carencias que no se suplen con aparatos, donativos,
concederles el lugar o con no estacionarse frente a las rampas. La pregunta es
entonces: ¢ qué es lo que realmente requieren? Lo que necesitan un trato igual
que les permita asistir a la escuela, graduarse, trabajar y desarrollarse como

personas en todo el sentido de la palabra.

En nuestro pais, las personas con capacidades especiales demandan
educacion y empleo. Algunos padres al ver que sus hijos son discapacitados
no se preocupan por buscarles una escuela adonde puedan acudir para
aprender los contenidos adecuados a su edad, sélo se conforman con que
aprendan a sobrevivir. Otros padres, sélo les ensefian a leer y a escribir, es

decir, que sean analfabetas funcionales.

Al conocer los datos anteriores, surgio la idea de elaborar una investigacion
acerca de la educacion para los discapacitados. Luego en 2006 me enteré de
la existencia de los Centros de Atencion Multiple, que ofrecen educacion

especial a bajo costo. Uno de estos centros se ubica en Avenida Eje 8 s/n,



manzana F, en la Unidad Habitacional San Rafael, en el municipio de
Coacalco, estado de México, cuyo objetivo es la intervencion de manera
oportuna en la educacion total o parcial de nifios con discapacidad para que

puedan incorporarse a instituciones regulares.

Entonces surgié una serie de preguntas como: ¢qué nifios son considerados
discapacitados? ¢ por qué es diferente la educacion entre nifios discapacitados
y “normales”™? ¢qué servicios ofrece el CAM para suplir las necesidades de los

ninos?.

Para conocer las respuestas se fijaron los siguientes objetivos particulares:
identificar al nifio con necesidades educativas especiales; describir el
comportamiento de padres y nifios ante una deficiencia; hacer una distincién
entre el significado de las palabras discapacidad y déficit; explicar las
principales deficiencias que afectan a la poblacion; exponer que los nifios con
deficiencias tienen necesidades educativas especiales; destacar la importancia
de la educacién especial; dar a conocer como funciona el CAM 5 y describir los

servicios que éste brinda.

Para alcanzar estos objetivos la indagacion se concentrd en tres capitulos. El
primero “Un nifio diferente en casa” describe las reacciones de los padres y los
ninos al notar las diferencias y da un panorama general de las cusas de

discapacidad.

En el segundo apartado “No confundan la gimnasio con la magnesia” se define
la discapacidad y los tipos mas propensos de discapacidades que hay en
nuestro pais, se dan a conocer datos estadisticos de la discapacidad, los
cuales fueron tomados del censo del 2000 ya que es la Unica fuente hasta este
momento con datos cuantitativos certeros, las demas instituciones e

investigaciones se basan en él.

En el Ultimo capitulo “Mas que una silla de ruedas”, se destaca el trabajo que
realizan los Centros de Atencién Mdultiple en educacion especial y los servicios
que proporciona. Para ello fue necesario hacer una visita al CAM No. 5 en

donde se observé cdmo es un dia de escuela para los nifios y el trabajo del



personal docente; conocer las experiencias y opiniones de las personas que
dia con dia luchan por erradicar prejuicios e integrar a mas discapacitados a la
sociedad. Experiencia que sirvid para acercarme y convivir con nifios cuyas
capacidades son distintas y a pesar de ser diferentes no dejan de ser nifios

inquietos, traviesos, curiosos, en fin.

Para abordar el tema, recurri al reportaje que es uno de los géneros
periodisticos mas completos, retoma la nota, la cronica y la entrevista para
ampliar la informacién y a su vez explica, documenta y narra un hecho

trascendente o actual.

Este reportaje es el conjunto de la investigacion documental y de campo, ya
que los escritos sustentan lo dicho, ademas entrevistas que sirven como
testimonios u opiniones expertas. EI método empleado fue el deductivo, el
punto de partida fue general para llegar a lo particular que en este caso fue el
CAM No. 5. También se recurrio a la observacion directa para conocer cOmo
se vive el problema. Este reportaje no es extenso ya que la informacion al
respecto en nuestro pais es limitada, sin embargo contiene los principales

aspectos que sirven para tener nocion de lo que se vive en la actualidad.

Como especialistas de la comunicacion y sobre todo como egresados de la
UNAM, una institucion comprometida con la difusion y el desarrollo de la
sociedad, tenemos el compromiso de informar. Por ello, dar a conocer estos
tdpicos es nuestro deber para crear una cultura de equidad y empatia hacia
todos los individuos.



1. Un nino diferente en casa

—Mama, dame agua— decia Pablito, un nifio alegre, gordito, de tez morena,

como cualquier pequefio, al menos hasta que cumplié tres afos.

Yo veia que otros nifios hablaban mas y comparaba a mi hijo. ¢ Qué pasa?, nos
preguntdbamos y después de seis meses nos dimos cuenta que Pablo seguia
con las mismas palabras y otros nifios ya formaban oraciones —comenta la
sefiora Laura Reina al recordar como fue que detectaron que su hijo padecia
sordera. Por fin, un médico revisé a Pablito y después de practicarle algunos
estudios le diagnostico sordera profunda. Los papas de Pablo entraron en
shock emocional al saber que su hijo era sordo. Esta es una reaccion frecuente
en los padres al enterarse que sus hijos padecen alguna discapacidad. Esta
renuencia se debe a que los progenitores no estan preparados para tener un

nifo “diferente”.

Los preparativos comunes para la llegada del bebé son la compra de ropita,
muebles y otros articulos. También la madre se hace algunas pruebas como la
del VIH, la glucosa y ultrasonidos obstétricos para detectar posibles
enfermedades o deformaciones en el feto. En estos estudios prenatales aun no
es posible detectar todas las enfermedades latentes en el bebé, entonces los

papas no se preparan para hacerles frente.

Con un nifio “diferente” en casa se escuchan frases como: “mi hijo necesita...”
“tengo qué hacer... para la nifia” pues toda la atencion se centra en las
limitaciones del pequefo. Los padres comienzan a preguntarse por qué su hijo
tiene la discapacidad y lo ven diferente, aunque hay millones de pequefios
como él. “La Organizacién Mundial de la Salud ha calculado que en México hay

20 millones de personas discapacitadas.™

! Ley de discapacidad, en
http://www.senado.gob.mx/iilsen/content/lineas/docs/refor_hacen/isr/a_isr/222_140604d.doc,
consultado el 18 de septiembre del 2008.



El nominativo nifio diferente se compone de dos palabras. La primera indica
gue todos aquellos cuya edad no supera los dieciocho afios. La segunda hace
referencia a la discapacidad, es decir que por razones fisicas, psicolégicas o
sociales requiere apoyo para interactuar con su medio y no vivir en desventaja,
por lo que necesita una ensefianza, ayuda o equipos especiales. Las razones

por las cuales un nifio es discapacitado son muy variadas.

¢, Nacen o se hacen?

Segun la OMS; “el 78 por ciento de las discapacidades son adquiridas a lo

n2

largo de la vida y solo el 22 por ciento son de nacimiento.” Hay diferencias con

las que se nace y otras que se obtienen cuando intervienen factores externos.

Se llama discapacidad adquirida a la que se contrae a partir de que el infante
ya puede caminar y hablar, como en el caso de Jazmin Nava, para quien la

deficiencia fue consecuencia de un accidente.

Es martes, el reloj marca las 9:00 horas, las maquinas de coser del taller de los
Nava comienzan a trabajar, las agujas suben y bajan para formar la cara de un
pato.

A las 10:30 horas. se escucha:

—Vengan a desayunar, nada mas apaguen la luz —es la sefiora Ruth Solis que
llama al comedor.

—iJazmin ven a comer!

—Si, abuelita —responde la nifia de tres afios, sonrie y deja todo de inmediato.
Alas 11:00 todos regresan al taller de costura, incluso la pequefia Jazmin.
—¢,Qué estas haciendo, Dora? —pregunta la nifia acercandose a la maquina de
coser.

—Cosiendo, pero hazte para alla, no vayas a lastimarte, mejor vete a jugar
afuera —la nifia no hace caso a la advertencia y se dirige a la maquina de coser
donde se encuentra bordando su mama. De repente, un grito hace que las

maquinas se detengan, todos reconocen la voz de la pequefia.

? Arturo Jiménez, “Buscan romper la marginacion que sufren los nifios discapacitados”, La
Jornada, Sec. Sociedad y Justicia, p.7a.



—iSus dedos, son sus dedos! —grita desesperada Genoveva, su madre. La nifia
metié la mano en la banda movida por el motor y hace que la aguja suba y
baje, por la velocidad a la que se mueve ha desprendido los dedos de la mano
derecha de la nifia. Franco, tio de Jazmin, corre y al ver la mano de su sobrina
le dice:

—No veas, nena, no veas. La sangre forma un camino de la maquina al suelo,
donde ya hay un charco.

—iRapido, hay que llevarla al hospital'! Recogen los dedos de la nifia. El taller se
encuentra en Nezahualcoéyotl, en la colonia Benito Juarez, a diez minutos de la
clinica 25 del IMSS, el hospital mas cercano. Después de unas horas, los
meédicos logran injertar los dedos de Jazmin.

—Se va a poner bien, va a necesitar rehabilitacion, va a estar bien.

Ahora, Jazmin tiene quince afos, es una adolescente como cualquiera, alta,
delgada, de tez blanca. Su mano derecha soélo tiene unas pequefias marcas. Mi
rehabilitacion fue relativamente corta porque era pequefia cuando ocurrié el
accidente, fue el tiempo suficiente para valorar lo que se hace con la mano

derecha y saber lo que es ser diferente ante los demas.

Otras discapacidades se adquieren en el momento del alumbramiento, cuando
el bebé por algiin motivo no nace a tiempo o cuando el embarazo se altera. La
pediatra Abigail Coutifio Garcia explica: con un retraso de tres minutos el
oxigeno comienza a faltar y los érganos a morir, el primero es el cerebro, lo que
se conoce como hipoxia cerebral perinatal. La secuela de ello es la paralisis
cerebral. Un nifio con paralisis cerebral presenta discapacidad intelectual y
motriz, no controlan ni coordinan sus movimientos y su aprendizaje es mas
lento. En estos casos la discapacidad se dice que es de nacimiento pero no por

razones genéticas o por descuido de los padres durante la gestacion.

Ya que muchos de los pequefios que asisten al Centro de Rehabilitacion
Infantil Teleton, estado de México, son producto de una noche de fiesta cuando
la pareja tiene relaciones sexuales bajo los efectos del alcohol o de otras
sustancias, —declara Gloria Gonzalez, encargada de los voluntarios del Centro—

Esto significa que aunque el niflo padezca discapacidad desde la



gestacion, los factores externos como el alcohol, las drogas, exposicién al
plomo, enfermedades de la madre cuando esta embarazada como sarampién o
rubéola provocan esta situacion, no precisamente es que los padres la hereden

genéticamente.

Echale la culpa a los genes

Hay ocasiones en los que la genética juega un papel importante, establece
quien sera discapacitado. Victoria Balboa y Francisco Zenteno comprendieron
que las discapacidades genéticas pueden ser o no heredadas. Tanto Victoria
como su marido son sanos, ven, escuchan, se mueven y hablan perfectamente,
de hecho tienen un grupo en el que cantan. Ambos son profesionistas, ella es

la directora de un jardin de nifios y él contador publico.

Cuando quedé embarazada por primera vez, iba a mis consultas médicas,
cuidaba mi peso, como no tomo, no fumo y mucho menos me drogo no me
preocupé por anomalias en el feto. Yo me alimentaba lo mejor que podia. Esto

pensaba Victoria.

Pasaron los meses y el embarazo era normal. Victoria se practicG algunos
examenes clinicos de protocolo, también se hizo ultrasonidos obstétricos y

todo indicaba que el bebé estaba sano.

Lleg6é el dia del alumbramiento. Cuando Paquito nacid, lo primero que me
dijeron era que tenia una malformacién en la orejita izquierda y probablemente
en el oido. La primera pregunta que le hice al doctor fue: ¢ por qué, si me cuidé
en todo el embarazo y tomé acido félico?

—La ingestion del acido folico solamente previene del 50 al 55 por ciento de los
defectos en el cierre del tubo neural (el incipiente sistema nervioso del bebé)
gue causan mielomeningocele o espina bifida. Por lo que no produjo cambios
en su bebé —me explicé el médico. —Los problemas de audicidon generalmente
son genéticos hereditarios.

—Pero mi marido y yo somos sanos —le respondi.

—Entonces algun familiar debe padecer problemas de audicion.
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Cuando Victoria y Francisco analizaron las cosas se dieron cuenta que en
ambas familias habia discapacitados auditivos. Entonces Paquito hered6 esta
discapacidad —explica el doctor Edy Osorio Torres— porque sus padres
portaban una enfermedad genética recesiva que al combinarse se hizo

presente, esto sucede en el 50 por ciento de los nifios con discapacidad.

Tres afos después de que Paquito nacio, Victoria y Francisco decidieron tener
otro hijo. Esta vez Francisco y Victoria se hicieron estudios genéticos, los
cuales indicaron que habia un 95 por ciento de probabilidades de que un
segundo hijo también tuviera discapacidad. Pero el 5 por ciento restante les dio

una esperanza.

En este embarazo Victoria tomé mas precauciones, se hacia ultrasonidos cada
mes. Me acuerdo que le pedia al doctor que revisara las extremidades del
bebé, le contara sus deditos y sobre todo que viera sus orejas. Una doctora me
preguntd por qué queria ver las orejas con tanta insistencia, cuando le platiqué
de Paquito, ella me comprendié y me mostr6 cada miembro minuciosamente

—comenta Victoria.

El dia del parto llegd y nacié un varoncito visiblemente sano al que llamaron
Emiliano. Aunque sus orejitas estaban bien desarrolladas era posible que no
escuchara. Por eso después de algunos meses se le hicieron estudios

auditivos que indicaron que oia bien.

Basta con que uno de los padres sea portador de algin mal congénito para que
el feto lo desarrolle y existe un alto riesgo que el segundo hijo lo presente si el
primero lo padece.

Falté dinero

Del mismo modo la recesiéon econdmica ha dejado ver sus efectos, por falta de
recursos existe mala nutricion, control deficiente del embarazo, del crecimiento

y el desarrollo del recién nacido, también produce discapacidades.
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Los Gasca son una familia humilde que habita en Vista Hermosa, Jalisco. Se
dedican al cultivo del frijol, la cosecha no siempre es buena, asi que el sefior
Pedro tiene un trabajo eventual en el que abona y aplica plaguicidas a otros

cultivos, por ello obtiene cien pesos una o dos veces por semana.

Los Gasca tuvieron diez hijos, de los cuales tres fallecieron cuando aun eran
bebés; tres crecieron y emigraron a Estados Unidos y cuatro nacieron con
discapacidad intelectual, la sefiora Bertha, sin dinero, no conté con la debida
atencion médica y mucho menos con una buena alimentacion. La falta de

recursos econémicos fue la razén por la que sus hijos nacieron discapacitados.

Sin saber qué hacer con cuatro hijos con capacidades diferentes, lo Unico que
se les ocurri6 fue amarrarlos y mantenerlos separados para que no se
lastimaran entre ellos, ya que Pedro, el mayor, les pegaba a los otros. Sin
terapias, los nifios no se movian y solo emitian grufiidos. Su cabello lucia largo
y sucio, su aspecto raquitico como consecuencia de comer solo frijoles con
tortillas remojadas. Todos los nifios comian del mismo plato. Sus cuerpos casi
siempre estaban sucios porque no se bafiaban por si solos y su madre, de

edad avanzada, no podia asearlos y sélo los bafiaba una vez por semana.

Pedro permanecid en esta situacion hasta el 2006, él ya tenia 26 afios, cuando
una unidad maévil del Centro de Rehabilitacién Infantil Teletén fue a su casa por
peticion de los vecinos. Esta les brindé ayuda y atencion fisioterapéutica. Ahora
los niflos Gasca con ayuda de su madre ya se bafian cada tercer dia, tienen

movilidad y comienzan a articular palabras.®

No siempre se nace con capacidades diferentes y aun cuando el nifio nace con

ellas no es culpa de los padres. Hay ocasiones en que éstas no se ven.

% Teleton 2006, transmision del sabado 8 de diciembre de 2007, canal 2.
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Yo lo vi normal, cuando se me acerco Yy preguntdé mi nombre...

José Miguel Luna es el numero 99, juega como receptor en el equipo de futbol
americano del Tecnologico de Monterrey campus Toluca. Es un joven atlético,
con amigos, su novia lo describe como un chavo valioso, asiste a antros, baila
y se desarrolla casi como cualquier joven de su edad. Lo peculiar en este
muchacho es que nacié sordo, para muchos, un impedimento, para él, su
mayor reto, por la falta de audicion tampoco podia hablar. Este desafio fue
superado un domingo mientras sus padres dormian, José Miguel se acerco y
dijo: despierten.

Este nifio crecid dentro de una familia que lo amaba, su hermano Sergio se
convirtié en su mejor amigo, compariero y participe de sus travesuras. Cuando
ya eran jovenes, Sergio le ensefid a bailar. jUn sordo que podia llevar el
compas de la musica! ¢Como era posible? Lo consiguio al imitar los pasos de
su hermano, con esta nueva habilidad iban juntos al antro y aqui ambos
comenzaron con la mayor travesura de su vida: fingir que José Miguel era
aleman, de esta manera, se “ligé” a muchas chicas cuando le gustaba alguna
se acercaba a ella e intentaba platicar, las muchachas no le entendian bien,
por eso se convirtid en extranjero y su hermano lo presentaba como turista
aleman. Claudia Solis, su novia, con una sonrisa en los labios recuerda el
momento cuando lo conocio: Yo lo vi normal cuando se me acerco y me
preguntd mi nombre, le dije: disculpame no te entiendo. Llegué a pensar que

era extranjero.

Guillermo Garcia, couch de receptores del equipo al que pertenece, afirma que:
es un jugador como pocos, se le exige mas que a otros, hemos tenido que
adaptarnos a su forma de comunicarse y escribimos nuestras jugadas en
pizarrones. Es un atleta sorprendente, en julio de 2006 acudio6 a la prueba de la
National Football League Europea (NFL), quiere una oportunidad. Ahora, este

chico esta dispuesto a terminar de estudiar Ingenieria Industrial y de Sistemas.
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Como José Miguel hay muchas personas que padecen alguna discapacidad sin
gue sea visible, no todas las discapacidades tienen alguna manifestacion fisica,

pero el que no se vean no significa que no existan.

Aunque las insuficiencias no se noten, el nifio siempre va a mostrarlo, no se
desarrolla igual que sus amigos o niflos de su edad y cambia su conducta.
Segun Roger Pierangelo y Robert Jacoby en el libro Guia de educacion
especial para nifios discapacitado, tomo |, indican que algunas manifestaciones
son:

* Duda al hablar

» Actla de manera hiperactiva o hipoactiva

* Es timido o sociable

* Se aisla de los nifilos de su edad, aunque se relaciona con adultos

* Siente panico con facilidad

 Se distrae con mucha facilidad

» Se vuelve insensible con los demas y es impertinente

* No le gusta adivinar ni razonar

* No aprueba satisfactoriamente

* No quiere ir a la escuela

» Vaga por los pasillos de la escuela sin rumbo fijo

* Culpa a otros por su poco desempeiio

Cuando estos indicadores son frecuentes el problema es mayor®. Luis logré
confundir a sus padres al disimular estas actitudes.

—El domingo, el Pumas perdié en el juego contra San Luis, lo que lo coloca en
la antependltima posicion de la tabla, por debajo de las Chivas.

—Ah, muy bien Luis ¢y cuanto es cinco por ocho?

—No sé.

Este pequefio olvida selectivamente las cosas que le crean frustracion, el nifio
tiene una buena memoria para lo que le gusta y pésima para aprender

operaciones matematicas.

4 Roger Pierangelo y Robert Jacoby,Guia de educacion especial para nifios discapacitado,
tomo I, pp 5-20
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Hay dias en los que el menor se tarda mucho en terminar la tarea, se distrae o
busca la forma de abandonarla y hay otras ocasiones en que termina
rapidamente el trabajo, aunque lo hace sin ningun cuidado ni interés. Con estas
actitudes el pequefio se asegura de que no lo regafen, rechacen o humillen.

Roger Pierangelo y Robert Jacoby llaman a esto sintomas de evitacion.

Ariadne Cuevas Calderdn profesora de Luis ha identificado que padece alguna
deficiencia y le han hecho algunas pruebas. Primero, la maestra le realiz6 un
examen cognoscitivo para observar sus habilidades verbales y no verbales, la
asociacion de palabras, los conceptos que maneja el nifio para la edad que
tiene y la memorizacién. Si Luis no manejaba las palabras de acuerdo con su

edad, requeriria una revision por expertos. —afirma la profesora.

Después, Ariadne le hizo un estudio de lenguaje expresivo y receptivo, es
decir, evalu6é su habilidad para comprender y procesar el lenguaje hablado:

estructurar y comprender las frases.

El siguiente paso fue revisar las habilidades de articulacion del infante, su
capacidad para reproducir sonidos y palabras. -Aunque se debe tomar en
cuenta que éstas no se desarrollan por completo hasta los siete u ocho afos de

edad —explica la maestra.

Por ultimo, examind sus habilidades fisicas, es decir, su capacidad para
moverse y manipular objetos. “Los movimientos finos que se realizan con la
ayuda de los musculos mas pequefos, por ejemplo, las manos y los dedos,
como los movimientos gruesos, en los que intervienen de manera coordinada

todas las partes del cuerpo.”™

Los resultados de estas pruebas fueron puestos a disposicion de especialistas
como psicOlogos, médicos, terapeutas, para que realizaran estudios

5Roger Pierangelo y Robert Jacoby, Guia de educacién especial para nifios discapacitado,
tomo Il, p. 251.
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especializados detallados a Luis, éste es el Ultimo paso para mi como

profesora.

Es importante que los familiares estén alertas ante cualquier signo de
deficiencia que presente el nifilo y sobre todo acudir a un especialista; no
adjudicarse dicho papel para diagnosticar e incluso elaborar un tratamiento y
mucho menos calificar empiricamente la conducta del menor al que muchas

veces la familia “etiqueta” de hiperactivo cuando no lo es.

Le aseguro que cuando ve la television y de repente empieza a fallar la sefial y
produce una mala imagen, un sonido molesto o no hay sonido, usted no se
queda cruzado de brazos al ver el televisor. Al contrario, trata de componerlo o
llama al técnico. Entonces, si un aparato merece una revisibn hecha por un
especialista: ¢un nifio no?

"¢, Por qué yo?", "¢ por qué mi nifio, mi hijo?"

Estas son las preguntas que la mayoria de los padres se hacen y tratan de
responder al enterarse de que su hijo es “especial’, antes de asimilar que el
nifio no es como todos, incluso en ocasiones los papas no lo aceptan, como

sucedio con el caso de Fanny.

Fanny es la tercera de cuatro hermanos, una nifia de tez blanca, cabello
ondulado, delgada, sonriente, amigable y coqueta, le gusta estar siempre bien
arreglada. Padece distrofia muscular. Después del parto, la madre de Fanny
fue llevada al area de cuidados intensivos donde recibié una noticia que
cambiaria por completo su vida familiar: su hija va a enfrentarse a una
discapacidad, a causa de las complicaciones suscitadas durante el
alumbramiento —dijeron los médicos. Debido a su delicado estado de salud, la
sefiora no tuvo oportunidad de comentarle a su esposo que la nifia no era
como sus otros hijos, que era “especial”’. La diferencia de Fanny con respecto a
sus hermanos radicaba en su sistema musculo-esquelético, presentaba una

deformacion craneal evidente a simple vista, su cabeza era larga y abultada en
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la parte frontal lo que hacia que se viera como si tuviera mas cabeza que

cuerpo.

El padre de la nifia fue a los cuneros para verla. Alegre por saber que tenia una
nueva hija, ansioso pregunt6 por ella, una enfermera le indicé en donde estaba
Fanny, al mirarla su reaccién no fue como la de todos los padres, él no sonrid,
su cara reflej6 asombro y susto. Desesperado y angustiado las Unicas palabras
gue salieron de su boca fueron: jno, no, no! y asi sin mas, salié corriendo del
hospital. Han pasado 10 afios y ni su esposa ni sus hijos lo han vuelto a ver o a
saber de él. Esto afect6 a toda la familia, que a pesar de su ausencia asimil6 la

discapacidad de la pequenia.

Gracias a que su madre y hermanos la han apoyado, Fanny ha logrado salir
adelante, llegar a quinto grado de primaria en el Centro de Atencion Mdltiple
No. 5

Probablemente muchos padres no quieren “ver” lo que sucede porque se

sienten impotentes y no tienen ni idea de qué hacer. Pero reconocer la

presencia de un problema no soélo reduce la tension del nifio, también
asegura una mayor probabilidad de encontrar una solucién exitosa.(sic)6

Hay todo tipo de reacciones al saber que un hijo tiene capacidades diferentes.
Celia Candida Rodriguez Escobar, madre de un pequefio con paralisis cerebral

comenta:

He conocido a padres con reacciones diversas al enterarse de la
discapacidad de su nifio, que van desde morirse de tristeza, resignarse y
no preocuparse por atender a sus hijos bajo el escudo de “asi me lo
mandé Dios y debo seguir su voluntad”, hasta reaccionar favorablemente y
de inmediato tratar de comprender lo que le pasa al bebé, como en mi
caso, consulté diferentes fuentes de informacion.

Esto se debe a que los papas antes de asimilar la discapacidad de su hijo
pasan por las etapas de las personas que agonizan que se conoce como duelo.
Lo primero que hacen es negar la existencia de la discapacidad o minimizar su
significado. Gustavo Vazquez, psicologo del Centro Psicolégico Othli, en el

seminario El papel de la familia en nifios con capacidades especiales, realizado

6 Roger Pierangelo y Robert Jacoby, Guia de educacion especial para nifios discapacitado,
tomo I, p. 33.
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en el ISSEMYM Ecatepec, el 18 de julio de 2008, explico: los padres se aislan
para escapar momentaneamente mientras enfrentan sus sentimientos de culpa.
Después sienten enojo que dirigen hacia los médicos que no hicieron nada o se
esforzaron demasiado por ayudar a su hijo. Culpan a los genes, a la pareja y la
agreden con frases como: “tu tienes la culpa, en tu familia debe haber algun
problema de este tipo, ninguno de mis parientes ha padecido de...” En otros
casos responsabilizan a cualquier persona o cosa. Es importante que expresen

su enojo, de no hacerlo se vuelven contra el nifio.

La siguiente etapa es la busqueda de una cura o un sistema educativo distinto,
accion que refleja su angustia por encontrar una respuesta a la discapacidad

de su hijo.

Después comienzan a usar frases como: “no soy un buen padre”, “no lo puedo
ayudar”, “quizas es peor de lo que me dicen”, “;qué pasara si empeora?”’ En
ese momento pasan por la depresién porque comienzan a pensar en las
limitaciones y capacidades de su hijo con relacion a su crecimiento y desarrollo

—explica el psicélogo.

Finalmente, llegan a la aceptacion, que es la ultima etapa; en ella logran estar
en paz consigo como personas y padres. Ven a su hijo como un individuo con
sus propias fuerzas y debilidades. Se sienten en armonia con la discapacidad
del nifio, aunque no significa que cambien su relacidon. En ocasiones, los papas

se saltan etapas o se estancan en alguna y tampoco llegan a la asimilacion.

Cambio yo, cambia mi mundo, afecta a 22 millonesma s

—Fernando, ¢no ves lo que esta haciendo tu hermano? Cuidalo.

—Pero, mama yo acabo de llegar.

—¢,Qué te cuesta cuidarlo?

—Si, mama— responde en tono molesto Fernando —siempre tengo que cuidar a

mi hermano y si él hace algo malo yo soy el regafiado.
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Fernando Mendoza tiene 17 afos, es como cualquier adolescente al que le
gusta divertirse y tener amigos. Es el menor de su familia, con gran
responsabilidad; atiende a su hermano mayor, Moisés, quien padece sindrome

de Down.

No es que no me guste cuidarlo y estar con él, pero no siempre puede estar
conmigo, a veces es muy tosco y no puede hacer lo que yo hago, como jugar
futbol americano. Ademas, mi mama siempre me regafia a mi aunque sea él
quien se porta mal y a Moisés nunca le dice nada —dice Fernando al respecto.
A pesar de que a Fernando lo regafian constantemente por lo que hace su

hermano siempre esta al pendiente de él.

La situacion de este adolescente es la que viven muchos hermanos de nifios
con capacidades diferentes. A Fernando le preocupa lo que le ocurre a Moisés
y le afecta porque en ocasiones deja de vivir como adolescente y se convierte

en un adulto responsable para cuidarlo y ayudarlo.

En la presentacion de la coleccion de libros Yo soy igual a ti, pero diferente,
llevada a cabo en la Casa del Lago Juan José Arreola, del Bosque de
Chapultepec, la escritora Elena Poniatowska hizo referencia de que “11
millones de mexicanos tiene algun tipo de discapacidad y que afecta a 22

millones mas, a sus familiares.”’

Los primeros afectados son los padres. Sobre todo cuando las capacidades
diferentes se presentan desde el nacimiento del infante, puesto que ni él mismo
sabe que es “diferente”. Mientras mas grande sea el nifio cuando le detectan
discapacidad se vuelve mas dificil enfrentar la situacién, porque ahora los
progenitores tendran que asimilar el nuevo concepto de hijo.

Los padres se preocupan por los gastos, las visitas al médico y fisioterapeutas,
el tiempo que emplearan para atenderlo y llevarlo a centros educativos y

terapéuticos, piensan que tendran menos tiempo para dormir, especialmente

’ Arturo Jiménez, “Buscan romper la marginacion que sufren los nifios discapacitados”, La
jornada, Sec., Sociedad y Justicia, p.7a.
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cuando el nifio es apenas un bebé, tienen que vestirlo, alimentarlo, bafarlo,
cosas que se hacen con cualquier nifio, pero ahora lo ven como un gran
problema. Los padres olvidan que ellos también necesitan ayuda y orientacion
psicolégica para que entiendan y aprendan gue su hijo no es una carga. Afirma
Gustavo Vazquez, psicologo del Centro Psicolégico Othli, institucion dedicada
al desarrollo infantil,

Luis Eduardo, desde su concepcion, estaba destinado a ser un nifio fuera de lo
comun:

—Se trata de gemelos monocigéticos por eso su embarazo es de alto riesgo,
debe cuidarse mucho —dijo el médico a Celia Candida Rodriguez Escobar —ella
siguié las recomendaciones meédicas hasta el dia del parto. El dia del
alumbramiento, tal como los médicos habian predicho hubo complicaciones,
ambos nifios estaban delicados y fueron llevados a cuidados intensivos. Esta
area se encontraba infectada por un virus que se propago hacia los bebés que

se encontraban ahi, lo que complicé ain mas el estado de los recién nacidos.

La temperatura iba en aumento, los nifios estaban como camarones y no habia
medicamento suficiente en el hospital, asi que tuvimos que conseguirlo en
otras clinicas, era desesperante ver a mis hijos tan mal en la incubadora, sin

poder hacer nada —recuerda Celia.

Las fiebres provocaron la muerte del gemelito de Luis Eduardo. El, con una
esperanza de vida, fue internado alrededor de 50 dias en una incubadora

conectada a un tanque de oxigeno:

—Esto tendré repercusiones en el nifio —informaron los médicos a sus padres,
quienes se angustiaron y sufrian al ver a su pequefio en ese estado, hasta que

finalmente fue dado de alta.

A los dos meses, las secuelas se dejaron ver. Luis Eduardo comenzd con
espasmos, lo que alerté a la mama, asi que decidio llevarlo a una revision
meédica. Después de varios estudios le diagnosticaron paralisis cerebral y

debilidad visual. Fue el comienzo de la imparable labor de sus padres: el nifio
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estd bien, pero ti como padre estas mal y si los papas no estan bien no
pueden ayudar a sus hijos, estancandolos o convirtiéndolos en una carga

—afirma Celia.

Ella empezé a informarse sobre la paralisis cerebral y la debilidad visual:
Necesitaba saber cdmo podia ayudar a mi hijo, si no entendia la discapacidad

que presentaba ¢como iba a ayudarlo?

La doctora que atendia al pequefio los canaliz6 a un instituto para débiles
visuales, donde inicié la educacion especial de Luis Eduardo en conjunto con

sus padres, quienes recibian consultas psicolégicas.

A los cuatro afos, mientras Celia estaba en una terapia grupal con otros
padres, el pequefio Luis Eduardo ayudandose de su silla se sentd por si solo y
comenzé a jugar con sus mufiecos: todos nos quedamos en silencio,
anonadados, la terapeuta me dijo que lo estimulariamos para que tuviera
mayor movimiento. Gracias a esto Luis Eduardo ha vencido obstaculos, incluso
desafié lo anunciado por los médicos de que permaneceria en un estado
vegetativo. Con lo que ha demostrado que la aceptacion es esencial para el

desarrollo.

Es primordial que los padres consideren a los nifios con capacidades diferentes
como individuos con innata capacidad, que conseguiran un funcionamiento
adecuado con habilidad natural, que ira evolucionando con la debida
instruccion. También que se interesen y acepten las habilidades de sus hijos,
convirtiéndose en sus mejores defensores, deben tomar decisiones pertinentes,
ellos saben lo que es util o no para sus hijos, lo que les agrada, lo que les

interesa “son especialistas de su familia” —afirma Gustavo Vazquez.

Por ello, los papas deben recibir asistencia psicoldgica, ésta generalmente se
da en terapias grupales, lo que permite que aprendan de otras personas que
han vivido experiencias similares y que expresen lo que sienten. Con una
orientacion adecuada, los progenitores podran ensefiarle a su hijo a asimilar

sus capacidades y deficiencias porque no son sélo ellos quienes responden
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preguntas, sino también el nifio y es mas probable que responda simple y

objetivamente si los padres lo aceptan.

La orientacion psicologica también ayudara a no confundir la aceptacion con la
sobreproteccion, que perjudica al menor mas de lo que lo ayuda, ya que si no
corrigen al infante cuando hace algo incorrecto, se volvera impertinente y
grosero. Los pequeiios deben aprender que pueden hacer cosas por si solos y
en algunas actividades necesitan ayudan. Corregir la conducta es de suma

importancia.
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2. “No confundan la gimnasia con la magnesia”

“Minusvalido”, “impedido” o “lisiado”, son términos que la humanidad ha usado
como sinénimos de discapacidad, palabras con significado peyorativo que
hicieron ver como un delito, pecado o una carga familiar. Hasta se han creado
asilos para que las familias no tengan qué cuidar a los discapacitados, pero en
muchos es sorprendente ver las cosas que ellos logran con una buena

educacion. Como le ocurrié a la familia de Helen.

La escritota Dorothy E. Watts en su libro Peldafios de superacion, describe la
vida de Helen Kellen quien nacio el 27 de junio de 1880, en Tuscumbia, un
poblado de Alabama. Era una bebita sana, a los 19 meses de edad padeci6
unas fiebres que afectaron su cerebro y su estbmago. Con el tiempo, su madre
noté que la nifia no cerraba los ojos cuando la bafiaban, por lo que la llevo al
oculista, quien descubrié que era ciega, luego se percatdé que no reaccionaba
ante los ruidos fuertes, también era sorda y por lo mismo no adquiridé la

capacidad para hablar.

Sus padres no podian educarla porque no tenian idea de cOmo comunicarse
con ella, hasta que el doctor Anagnos le recomend6é a Anne Sullivan como
institutriz de Helen. “Cuando la sefiorita Sullivan conocié a Helen, vio a una

"8 Anne

nifia de seis aflos que parecia mas un “animalito” que un ser humano
comenzO su esfuerzo educativo prestandole una mufieca a Helen, luego
deletre6é en la palma de su mano d-o-l-l, mufieca en inglés. La institutriz

observé que la nifia se expresaba de distintas formas.

Un dia, Anne Sullivan llevo a Helen a la pila de agua, al extraer el liquido unas
gotas cayeron sobre la mano de la nifia, Anne deletre6 w-a-t-e-r, agua, la nifia
en ese momento comprendio el significado del liquido, Helen se dio cuenta que
todo tenia nombre, desde entonces su educacion adelanté sorprendentemente,

aprendié muchas palabras, modismos, tomo clases de geografia, matematicas,

8 Dorothy E. Watts, Peldafios de superacion, p. 272.
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en fin. A la edad de 10 afios ya leia la escritura braille y se comunicaba con los
demas a través del alfabeto manual.

Dorothy E. Watts en su libro menciona que en otra ocasion, Helen se entero
gue una muchacha noruega, ciega, sorda y muda habia aprendido a hablar.
Inmediatamente deletre6 en manos de Anne Sullivan: tengo que aprender a
hablar. Para lograrlo, tuvo que ir la escuela para sordos Horace Mann, en
Boston donde la directora Sara Fuller comenzo a trabajar con Helen, a quien le
pedia que hiciera ejercicios con la lengua y los dientes. Helen colocaba sus
dedos en la garganta y el maxilar inferior de su institutriz para sentir la posicién
y el movimiento de ambos, los movimientos de la lengua y expresion de su
rostro cuando hablaba. Asi, Helen logré6 "escuchar" lo que le decian,
rapidamente aprendid y logré emitir sonidos, primero las vocales i, a, 0 y luego
palabras como: mama, papa. Con gran trabajo y mucho esfuerzo regulaba el
tono de voz, Helen le decia a su educadora: ya no soy muda.

Lleg6 a decir discursos en publico y a sostener conversaciones, cada dia
mejoraba su pronunciacion. Por medio de su tacto pudo conocer la voz de
Enrico Caruso, Fedor Chaliapin y piezas musicales interpretadas por Jascha

Herfels.

A Helen le interesaba ayudar a las personas privadas de la vista, asi que
trabajo para recaudar fondos y formar asociaciones para ciegos. Inicié su
carrera en 1913 cuando expuso su primer discurso en publico, después
emprendié giras transcontinentales de conferencias que despertaron el interés
en la educacion para los mudos y los ciegos. Recibid titulos honorificos y
condecoraciones en diversos paises. Fue conocida en todo el mundo, sus
libros fueron traducidos a muchos idiomas y adaptados al sistema Braille. “Sus
obras mas importantes son: Historia de mi vida, escrita en 1903, EI mundo en
que vivo, en 1908, Salir de la oscuridad, en 1913, Mis afios posteriores, en
1930 y El milagro de Anne Sullivan, en 1959, que fue adaptada al cine en
1962.” También participé en teatro y en la pelicula Liberacion.

° Arthur Penn, The miracle worker, EE.UU. 1962.105 min.
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Helen vivié sus ultimos afios en Connecticut, rodeada de libros que no dejaba
de leer. En 1968 Helen falleci6 a los 88 afios. La fama mundial que habia
adquirido no le interesaba, solo quiso servir a la humanidad y sobre todo a sus
hermanos de infortunio: a los ciegos y a los sordos. Creia que los ciegos

debian vivir y trabajar como los demas.

Como Helen hay muchas personas que no son minusvalidas, son
discapacitadas porque padecen alguna deficiencia. La Organizacion Mundial de

la Salud (OMS) ha establecido la diferencia entre discapacidad y deficiencia:

La discapacidad es:

Cualquier restriccion o impedimento de la capacidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para el
ser humano, se caracteriza por excesos o insuficiencias en el desempefio de
una actividad rutinaria normal, los cuales pueden ser temporales o
permanentes, reversibles o surgir como consecuencia directa de la
deficiencia o como una respuesta del propio individuo, sobre todo la
psicoldgica, a deficiencias fisicas, sensoriales o de otro tipo.lO

La deficiencia es:

La pérdida o la anormalidad de una estructura o de una funcién psicoldgica,
fisioldgica o anatdmica, que puede ser temporal o permanente, se incluye la
existencia o aparicion de una anomalia, defecto o pérdida producida por un
miembro, 6rgano, tejido o cualquier otra estructura del cuerpo, incluidos los

sistemas de la funcién mental.™*
Lo que quiere decir que ninguna de las dos palabras debe usarse de forma
ofensiva ambos términos son correctos. Legalmente en México, a las personas
de este sector de la poblacion so6lo se les reconoce como “personas con

discapacidad”.

Ahora bien, para referirse a las personas con discapacidades de manera mas
eficaz y afectuosa, se puede usar el término personas con capacidades
diferentes, ya que los nifios con deficiencias muestran formas distintas para
realizar algunas actividades. Esta expresion fue promovida en México por el

expresidente Vicente Fox Quesada. “La discapacidad esta en lo que tu quieras

19 Karina Avilés, “Fox presume plan de educacién especial, pero cada vez menos nifios son
atendidos”, La Jornada, Sec. Sociedad y Justicia, p.54.

Y«Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias”, en:
http://www.geocities.com/deflox/8conc.htm, Consultado el 18 de septiembre de 2008.
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tener o hacer, no es un pecado, ni un castigo, sino un estilo de vida como la
n12

persona que es alta, baja, flaca, obesa o de color’~.

Segun la habilidad perdida, las discapacidades se han agrupado en: motrices,
sensoriales, intelectuales y psiquicas. Segun el Instituto Nacional de
Estadistica, Geografia e Informatica (INEGI), en el 2000, “uno de cada cien
jovenes mexicanos de entre 15 y 29 afios padecia algun tipo de

discapacidad.”?

Cuando no veo, no escucho y no hablo: discapacidad sensorial

Imagine que no puede ver. Todo es oscuridad. Imagine que no puede escuchar
ni hablar todo es silencio. Tal vez, ahora eso sea inimaginable para usted, pero
es una realidad para muchos nifios que sufren de discapacidad sensorial, no
son capaces de ver su rostro en el espejo, de escuchar el canto de los pajaros

0 hacer que otros los entiendan.

La discapacidad sensorial engloba todas las deficiencias relacionadas con
oido, vista y habla. Esta discapacidad disminuye al menos un tercio la
capacidad del sujeto para desarrollar actividades propias de una persona no
discapacitada. Muchos centros culturales y de entretenimiento se han
preocupado por brindar servicio a las personas que padecen sordera, mutismo

0 ceguera.

El 26 de junio de 2007, el cine Yelmo Cineplex Ideal de Madrid habilité una sala
para que las personas ciegas, sordas y el publico en general disfrutaran del
filme Spiderman 3. Los espectadores invidentes utilizaron auriculares
inalambricos personales con volumen ajustable, con los cuales escucharon una
descripcion de las situaciones y las reacciones de los personajes, mientras que
los sonidos originales se percibieron a través de los altavoces de la sala. Por su

12 Jeslis Arizmendi Valdés, “Cuando los extremos se hacen sobre silla de ruedas”, Todo México
somos hermanos, en: http://www.anunciacion.com.mx/periodico/contenido/35.html consultado
el 18 de enero de 2008.

¥ Las personas con discapacidad en México: una vision censal, Instituto Nacional de
Estadistica Geografia e Informatica, p. 29.
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parte, el publico sordo dispuso de subtitulaje digital en el filme, que no interferia
con la visién de la imagen y asignaba colores diferentes a cada personaje para
facilitar la identificacion de los dialogos. Esta iniciativa fue disefiada por

Navarra de Cine S.L."*

Ojos que no ven...

“La discapacidad visual consiste en una indisposicion ocular que puede
localizarse en distintas partes del 0jo, nervio Optico o area occipital del cerebro,
lo que impide ver normalmente, son alteraciones que no pueden ser corregidas
completamente.”® En México, “el 26 por ciento de los discapacitados padecen
discapacidad visual, segtn reporté el INEGI en el afio 2000."° Laura Ramos es
una de estas personas. Desde que ella naci6 comenzé a luchar contra las
adversidades de la vida, por algunos errores medicos sus 0jos se afectaron y
su agudeza visual fue inferior a 0,3 dioptrias, es decir, padece debilidad

visual.”*’!

Laura fue creciendo y soélo veia las cosas cuando estaban a escasos
centimetros. Por esta razon, ella tuvo que ir a una escuela especial, donde le
ensefiaron lo mismo que en las escuelas regulares y ademas aspectos de
autocuidado: cocinar, lavar, todo sin usar la vista, para cuando me quedara

ciega, lo que pasaria tarde o temprano — afirma Laura.

Cuando Laura tenia apenas 12 afios se quedo ciega, a veces lograba captar
algo de luz, pero no distinguia formas lo que le impedia realizar actividades
visuales. ¢Qué pasa, por qué Laura ya no puede ver? Fue la pregunta que los

meédicos tuvieron que responder.

4 Agencias Madrid, "Spiderman 3' para sordos y ciegos”, El pais, en
http://www.elpais.com/articulo/espana/Spiderman/sordos/ciegos/elpepuesp/20070626elpepuna
c_11/Tes, consultado el 18 de enero de 2008.

'5\/éase Debilidad visual en Problemas de aprendizaje, tomo 1, p. 30.

'® |as personas con discapacidad en México: una visién censal, Instituto Nacional de
Estadistica Geografia e Informatica, p. 29.

" Manuel Bueno Martin y Salvador Toro Bueno, “Deficiente visual y accién educativa” en R.
Bautista, (Comp.) Necesidades Educativas Especiales, p. 319.
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“El nervio Optico, que une a la retina con la corteza cerebral para que la

n18

informacion se haga consciente™” se dafid cuando ella estuvo en la incubadora

y le administraban oxigeno para ayudarla a respirar.

Como Laura adquirié la ceguera, le fue mas facil ser “autbnoma”. Al principio
tenia miedo de caerse, pero recordaba los colores, los tamafios y las formas,

gue alguna vez pudo ver.

Las personas que nacen ciegas se desarrollan mas lento, a los siete meses
apenas comienzan a buscar objetos en su entorno hasta que los descubren
con el tacto. Al afio ya se guia por sonidos, esta habilidad la perfeccionan con

el tiempo y una buena educacion.

Laura, gracias a la educacion que recibid, pudo estudiar la secundaria y la
preparatoria en escuelas regulares, “...los maestros no querian darme clase,
pues no sabian cémo hacerlo.” También se enfrenté a maestros que tenian la
idea de que ella no tenia derecho a asistir a una escuela para personas
“normales”. Estas actitudes a ella no le importaron, solo tenia una idea: ser

periodista.

Su interés por el periodismo surgié cuando tenia apenas seis afios. Segun
cuenta que un dia fue de visita con los nifios de su escuela al Museo de
Historia Natural y una reportera del programa En Vivo de Ricardo Rocha se
acercO para hacerle algunas preguntas. Laura soOlo podia ver la luz de la
camara y queria el micr6fono de la periodista, desde ese momento se fijé la

meta de estudiar esa carrera.

Al principio su padre se negaba, no queria que su hija estudiara tal profesion,
queria protegerla, pero gracias a la determinacion de Laura, él finalmente

accedi6 diciéndole: espero que nunca te arrepientas.

18 véase "El ojo humano, partes y funcionamiento” en El atlas de anatomia, el cuerpo y la
salud, pp. 74-76.
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Cuando estudiaba Comunicacion y Periodismo en la Facultad de Estudios
Superiores Aragon, de la UNAM, cursé la asignatura de Comunicacion Gréfica,
clase en la cual los alumnos aprenden a expresar ideas mediante fotografias,
para ello los estudiantes deben hacer composiciones visuales. Laura tuvo que
aprender a tomar fotografias para no reprobar la materia. El profesor Adrian
Fierro, encargado del laboratorio de fotografia, se puso en contacto con un
fotégrafo cubano invidente, éste le dio ideas para adaptar la camara de tal
forma que pudiera ser usada por Laura. El profesor y Yazmin, una amiga de
Laura, hicieron las adaptaciones a la camara, usando micas y silicon, marcaron
los numeros que indican la distancia y el diafragma, asi Laura sélo tuvo que
alinearlos para tomar la foto. A pesar de que ella no ve, es capaz de captar
imagenes. Su discapacidad no la limita. Aunque en ocasiones necesita la

ayuda de su madre:

A pesar de que puedo viajar sola, lavar, planchar, cocinar y hasta tomar
fotografias, necesito a mi mama para que lea los textos que requiero
estudiar, porque en la FES no existen ejemplares en sistema Braille, ella
no me hace la tarea. Mi mama siempre ha tratado de que yo haga sola las
cosas y bien hechas, si mi ropa no me queda bien limpia me hace que la
vuelva a lavar y cuando me lee, me pide que escuche con atencién porque
no me repite la lectura -reconoce Laura.

Laura concluyo su carrera, aungque esto no es el mayor reto que ha superado,
quizd su mas grande hazafa es soportar a la gente que con toda intencion le
patea el baston o le obstruye el paso aun cuando se trata lugares para
discapacitados, como las lineas amarrillas del metro. Todo sin que le afecte.
Ella piensa: el mas grande desafio para los discapacitados es adaptarse a una
sociedad ignorante, porque somos una minoria, hay que tratar de ser felices,

aunque exista la ignorancia, la discriminacion y el rechazo, tratar de que todo

eso se resbale.

Segun el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica (INEGI), “la

primera causa de la discapacidad visual son las anomalias heredadas, en
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segundo lugar las enfermedades, como tercera razon los accidentes y la de

menor incidencia descuidos durante el embarazo.”*®

Un nifio con discapacidad visual, tratado correctamente, puede desarrollarse de
forma adecuada si recibe una educacion familiar y escolar apropiada. “Es
recomendable comenzar la enseflanza con juguetes sencillos que reconozca a
través del tacto.” Esto le servira para que desarrolle su tacto y cuando crezca
use facilmente los recursos diseflados para que lea y escriba usar el sistema

braille y la caja aritmética.

El sistema Braille, consiste en seis perforaciones hechas en papel grueso para
producir relieve, los puntos estan acomodados en dos columnas de tres. Cada
agujero tiene una posicion determinada que al combinarla logra 64
composiciones para formar las letras del alfabeto, nUmeros y signos. A pesar
de que este sistema se usa en todo el mundo, cada region le daba un
significado diferente. Por ello en 1988 se unieron criterios para que en toda
Hispanoamérica las perforaciones tuvieran el mismo valor. Al principio los
huecos se hacian con un punzén y una guia metalica como regla, luego con

cajetines y en la actualidad ya hay maquinas de escribir.

La caja aritmética sirve para hacer calculos matematicos, esta fabricada en
madera con una reticula en una de sus caras para colocar unos prismas con
los nimeros y los signos matematicos en relieve. Otra herramienta es el abaco
semejante al que usamos comunmente: tiene cuatro cuentas de color rojo y
una negra, es el mismo principio, sumar las cuentas por unidades, decenas y

centenas.

% as personas con discapacidad en México: una visién censal, Instituto Nacional de
Estadistica Geografia e Informatica, p.101.

% uis Amador, “Regalos para nifios con discapacidad jtodos a jugar!”, Revista del Consumidor,
p. 61.
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El sonido del silencio

Segln el INEGI, “16 de cada 100 personas padecen discapacidad auditiva.”*
“Esta reduccion en la capacidad auditiva no se debe Unicamente a la edad ni a
la genética, también es producto de accidentes, infecciones, exceso de
cerumen, ruidos y musica en alto volumen. A esto se le conoce como “sordera
adquirida™®.

Pablo José Pefaloza Reina padece sordera profunda, su madre Laura Reina
Ruiz le daba todas las atenciones que las madres dan a su primer hijo.
Alrededor de los dos afios, etapa en la que los bebés comienzan a hablar, el
nifio comenzo a decir palabras como: mama, papa, agua y dame. Al pasar el
tiempo, Laura se dio cuenta que su hijo no hablaba como el resto de los nifios
de su edad. Este es uno de los indicadores de la discapacidad auditiva, es

decir, los nifios no articulan fluidamente las palabras.

A los tres afos, Pablo fue revisado por un médico, quien lo canalizé con un
audibélogo pediatrico, médico especialista en la evaluacién y el tratamiento de
los problemas relacionados con las deficiencias auditivas infantiles. El
audiélogo le colocé auriculares (TDH-39)* al infante y le pidi6 que levantara la
mano derecha o izquierda para comprobar si oia bien con ambos oidos, le dio
un juguete encajable para que colocara una pieza cuando escuchara un
sonido, que iria desapareciendo poco a poco en pasos de 10 “decibeles (db),
cantidad de sonido que se percibe en el tono 1000 de un audiémetro.”* Luego,
el sonido fue ascendiendo en pasos de 5 decibeles hasta que el nifio lo volvio a
percibir. La audicidon normal es menor a 25 decibeles, si una persona pierde
poca audiciéon puede escuchar los sonidos y voces en un volumen alto; si

pierde la mitad de la audicion, le deben gritar para que escuche, pero si

L Andrés Jorge Joaquin Ortiz, “15 preguntas sobre implantes auditivos” A tu salud, p. 77.
22 L. Amador, op. cit., p. 64.

23 pudifonos especiales para hacer pruebas audiométricas.

% A. J. Joaquin Ortiz, op. cit., p. 79.
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presenta una pérdida severa no puede oir la voz natural, ya “en casos de que

no escuche nada, requerira de aparatos amplificadores de sonido.”®

Una vez que Pablo termind la prueba le diagnosticaron sordera o anacusia, no
percibia sonidos en casi ninguna forma, aunque Pablito escuchd durante sus

primeros meses de vida, “perdié la audicion antes de que aprendiera a hablar,

es sordo de nacimiento,?® “

n27

como uno de cada tres bebés que nace con una

deficiencia auditiva.

Pablo padece “sordera de percepcién, por alguna neuropatologia el oido
interno se encuentra dafiado, ® que es la “parte en donde la céclea transforma
las vibraciones en sefiales para que el cerebro las interprete.”® Pues en la
sordera de transmision el problema se encuentra en el pabell6n auditivo, que
es la parte que capta el sonido y lo propaga, y es tratable con farmacos o

quirGrgicamente.”*°

Los padres del pequefio no sabian qué hacer. Laura, como la mayoria de los
progenitores, no entendia qué pasaba: yo lloraba y le pedia a Dios que me
ayudara, mientras mi esposo s6lo se quedaba callado y me abrazaba. Los
médicos me ayudaron a darme cuenta que mi vida se transformaria. Recuerdo
gque me dijeron que en ese momento cambiarian algunas cosas, que habia

centros de ayuda para el nifio, que él seguia siendo el mismo.

Se hicieron mas estudios a Pablo para saber si tenia otro tipo de problema o
algun dafio cerebral, los médicos no detectaron nada. A los tres afios y medio,
Pablito inicié su educacion en el Instituto de la Comunicacion Humana, donde
comenzO sus terapias motrices y de lenguaje con un equipo especial que
disefid un programa para que aprendiera a comunicarse adecuadamente.

Desde ese momento tuvimos que apoyar a Pablo —afirma Laura.

“|bidem, p. 76.

®\/éase.”El lenguaje oral y el nifio sordo” en Problemas de aprendizaje, tomo 1, p. 42.

*’"Maria Concepcion Villarruel, doctora del Instituto Nacional de Rehabilitacién, “Hipoacusia y
Aprendizaje” SEMINARIO, ISSEMYM, Ecatepec, 14 de julio de 2008.

*8 yvéase.”El lenguaje oral y el nifio sordo” en Problemas de aprendizaje, tomo 1, p. 42.
*\/éase.”El oido humano, parte y funcionamiento” en El atlas de anatomia, el cuerpo y la salud,

?Op 78-79.

Véase."El lenguaje oral y el nifio sordo” en Problemas de aprendizaje, tomo 1, p. 42.
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Los padres de Pablo buscaban siempre que el nifio estuviera atendido, por lo
gue asistian a cualquier centro que brindara atencién especializada, Laura
reconoce que aprendio de todo gracias al reto que la vida le presentd. Conoci
la ciudad de México y a viajar en el transporte publico, ya que a veces iba sola

con mi hijo a las terapias, mi esposo no podia faltar muy seguido al trabajo.

Pablo aprendi6 a leer los labios y a comunicarse por medio de la Lengua de
Seflas Mexicana (LSM). Esta forma de comunicacién consiste en mover las
manos, dedos y hacer gesticulaciones para formar letras o conceptos —explica
Claudia E. Diaz Morales, encargada de las terapias de lenguaje de la Unidad
Médica de Audiologia y Terapia. A pesar de ser sordo, Pablo responde a
estimulos sonoros, incluyendo la voz, asi que debe hablar de forma oral con su

madre, retando a la medicina que predijo seria sordomudo.

Cuando él tenia cuatro afios sefialaba las cosas para que se las diéramos, pero yo
le pedia que las nombrara o de lo contrario no se las daba. Al principio me
sorprendia, no entendia como le hacia cuando lo mandaba a la tienda, traia todas
las cosas que le pedia. Hemos seguido con esta técnica y ahora puede sostener
una conversacion.

Pablo articula frases, no muy claras, puede hacer cosas que no son comunes
para un sordomudo. Cuando pronuncia mal un vocablo su madre le ensefia la

forma correcta. Diario aprende palabras nuevas.

Pablo no pudo terminar la secundaria, un dia lo acusaron del robo de un
audifono. Yo no fui, ¢para qué queria uno, si yo tenia el mio? no me lo ponia
porque no me gusta —comenta Pablo. En ese momento, su familia pens6 que
hasta ahi iba a llegar, pero hace poco decidié retomar sus estudios para tener

un mejor trabajo.

Actualmente Pablo esta contento, aunque la vida no ha sido color de rosa, €l ha
entendido que si a veces hay cambios en su trato no es por él o porque su
familia lo crea incapaz de hacer las cosas, sino porque la sociedad no entiende
su deficiencia. Su mama esté segura de que Pablo no se limita y puede llegar a

ser y hacer lo que quiera, siempre y cuando se lo proponga.
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No todos los casos son como el de Pablo, en el que se pierde totalmente la
audiciéon, hay ocasiones en las que si se alcanzan a percibir algunos sonidos,
s6lo se reduce la audicion, a esto se le conoce como hipoacusia. Segun la
region dafada del oido existen tres tipos de hipoacusia -explicé Maria
Concepcioén Villarruel, doctora del Instituto Nacional de Rehabilitacion, en el
seminario “Hipoacusia y Aprendizaje”, impartido en el ISSEMYM Ecatepec el
14 de julio de 2008:

1. La de conduccién en la que una parte del oido externo o medio se
encuentra dafiado, es una deficiencia leve, los nifios que se enfrentan a ella

pueden percibir sonidos altos y es posible tratarla médicamente.

2. La sensorial es cuando la céclea o caracol éseo no funciona
correctamente porque los cilios estan dafiados o destruidos. El nifio puede
ser capaz de oir la mayoria de los sonidos, aunque mas atenuados, casi

siempre es permanente y puede influir negativamente sobre el habla del nifio.

3. La neural en la que existe un problema en el nervio que transporta la

informacion desde la céclea hasta el cerebro.

Los tratamientos mas frecuentes para la hipoacusia incluyen medicamentos,
operaciones, aparatos amplificadores de sonido, audifonos para realzar los
sonidos e incluso permiten captarlos mejor y ayudan a oir con normalidad. Los
ninos sordos deben usar “el implante coclear, un dispositivo que suple la
funcion de los cilios dafiados transformando los sonidos en sefiales eléctricas

que estimulan directamente el nervio auditivo.”*

“La educacion de un pequefo con discapacidad auditiva se debe comenzar en
casa con la estimulacion utilizando juguetes de luces, vibraciones e
imagenes”.** Sin presionar al menor, muchos padres suelen reprender con
regafios, esto solo produce frustracion en el nifio. Lo adecuado es que se le

corrija repitiendo la oracion de forma adecuada, con frases sencillas

1 A.J. Joaquin Ortiz, op. cit., pp.75-76.
%2 L. Amador, op. cit., p. 61.
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gramaticalmente completas, indicando cuando debe hacerlo en volumen alto o
bajo, porque el pequefio no se dard cuenta por si mismo, deben hablar

naturalmente, sin exagerar los movimientos labio-faciales.

Actualmente los discapacitados auditivos utilizan un aparato llamado
Telecommunication Device for the Deaf (TDD), para substituir las llamadas
telefonicas, éste escribe las conversaciones en una pantalla especial y las

imprime, remplazando el oido por la vista.

Dificil de explicar

Segun los resultados obtenidos del XIl Censo General de Poblacién y Vivienda
del 2000, “por cada 10 mil habitantes, nueve personas sufren discapacidad del
lenguaje en el pais.”*® Esta dificulta la expresién oral y escrita e impide
entender lo que otros dicen. Se conoce poco porque no se le da importancia. El
desarrollo del lenguaje, la lectura, el deletreo, la escritura y la aritmética son lo
mayormente afectado, a esto se conocia como trastornos de comunicacion y
lenguaje. “En 1973, el doctor Samuel Kirk le cambié el nombre por Trastornos
de aprendizaje, ya que al no comprender el lenguaje, el individuo no puede

interactuar con otras personas ni adquirir conocimientos.”*

Los trastornos de aprendizaje se dividen en: trastornos del lenguaje expresivo y

trastornos del lenguaje receptivo.

Los del lenguaje expresivo afectan la articulacion estan las dislalias, las
disglosias y las disfonias; los que alteran la fluidez son: el tartamudeo, la

disfemia y el mutismo.

*Las personas con discapacidad en México: una visién censal, Instituto Nacional de
Estadistica Geografia e Informatica, p. 143.

**Raul Calderén Gonzalez, El nifio con disfuncion cerebral, trastornos del lenguaje, aprendizaje
y atencién en el nifio, p.19.
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Los trastornos del lenguaje receptivo interfieren con la interpretacion de los
mensajes y dificultan el uso del lenguaje, estos son: la disfasia y los problemas

de lecto-escritura como la disgrafia y la discalculia.

“Cuerpo o cuelpo”

—Hola, ¢cémo esta sefor Castellan?

—Me huele todo el cuelpo —contesto Samuel Castellan e inmediatamente los
demas alumnos del Colegio Miguel Angel Asturias, comenzaron a reir. Lo que
el nifio queria decir era: Me duele todo el cuerpo.

—Enseguida lo reviso —continué Job con el didlogo para terminar la
representacion que los nifios de preescolar realizaban con motivo de la

“Semana de la Salud”.

Samuel Castellan es un nifio de cinco afos que a simple vista es como los
demas, aunque la mayor parte del tiempo esta solo en un rincon. La diferencia
de Samuel se nota cuando conversa: habla como bebé —dicen sus maestras.
Cuando va a comprar a la cooperativa, sélo sefiala lo que quiere, se le hace
mas facil que pedirlo. Este método no le funciona cuando la maestra Gabriela
Ciprian esta cerca, porque ella hace que pida oralmente lo que quiere, si no
dice bien las palabras no le dan nada. Todos los docentes del colegio saben
que el nifio tiene problemas para hablar, los Unicos que no lo notan ni hacen

nada son sus padres.

Samuel casi siempre esta callado, no pronuncia correctamente y usa frases
cortadas, detalles aparentemente “sin importancia”’, sus padres creen que su
hijo “es flojo y no quiere hablar”. En realidad, Samuel no ha desarrollado su
habla de acuerdo con su edad. Laura Gutiérrez Valdez, doctora en el CMIE,
explico en el seminario Aspecto a evaluar en el lenguaje infantil, impartido en el
ISSEMYM Ecatepec, el 16 de julio de 2008, que a los seis meses, el nifio debio
balbucear; a los 10 tiene que decir vocales y consonantes como la B, L, M, P;
al afio debe pronunciar monosilabos y a los dos afios aproximadamente,
articular unas cuarenta silabas e iniciar a hacer frases de dos o tres palabras.

Esto no ocurrié con Samuel.
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"Si se sustituyen, omiten y distorsionan los fonemas, se padece de dislalia“,*

por eso Samuel no dice quiero, dice quero, porque no le han ensefiado a
acomodar correctamente su lengua y dientes, sus padres no lo corrigieron
cuando comenzaba a hablar. Cabe sefialar que la dislalia también puede darse
si hay pérdida auditiva o por razones psicolégicas como fobias y psicosis que

producen alguna alteracion neuro-motora que impide controlar la respiracion.

Samuel solo necesita terapias de lenguaje muy sencillas, una de ellas es la de
imagenes, el nifio debera ver una serie de dibujos y repetir lo que ve hasta que
logre articular correctamente las palabras. En esta terapia el nifio relaciona los

dibujos con las palabras y su pronunciacion.

Un padecimiento semejante al de Samuel es la disglosia que afecta
principalmente la pronunciacion de las letras p,e,f,jr, es causado por
malformaciones en los d6rganos del habla; labio leporino, paladar hendido,
frenillo labial, fisuras del labio inferior, paralisis facial, glosectomia, macroglosia
y es corregido mediante cirugia —explica Fabiola Llamas, encargada de las

terapias de lenguaje de la Unidad Médica de Audiologia.

Otro trastorno del lenguaje expresivo es el “tartamudeo, que consiste en la

repeticién y prolongacién de los sonidos, las silabas o las actitudes al hablar.”*®

Se manifiesta entre los tres y los cuatro afios de edad. Es mas frecuente en

nifos que en nifas.

“La tartamudez esta relacionada con el estado emocional, cuando el pequefio
se siente inseguro tartamudea, comprende y sabe usar el lenguaje, pero al
considerarse amenazado no puede controlarlo, experimenta ansiedad y
turbacién, presenta blogueos y no termina la idea que quiere expresar, por
ejemplo dice: sssi mme gggusta, sufre tartamudez ténica. Si la repeticiéon es
de forma espasmadica con frases como: si, si, si me, me, gus, gus, ta, ta... si
me gusta, se dice que es tartamudez clénica.**’

% R. Calderén Gonzalez, op. cit, p.34.
% patton, James R., et al, Casos de educacion especial, p. 179.
" idem.
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El tratamiento es sencillo y eficaz, sélo consiste en usar técnicas de relajacion y

respiracion.

La tartamudez puede confundirse con la disfemia, “un transtorno que altera el
ritmo del habla caracterizado por una serie de repeticiones o bloqueos
espasmadicos durante la emisién del discurso.”® La diferencia entre ambas es
que en el tartamudeo se intenta decir la palabra de forma continua y en la

disfemia hay silencios, el paciente dira: si... me... gus... ta.

Hay otros casos en los que el nifio pierde el habla totalmente: es mudo. Como
Michel Dominguez, de apenas cuatro afios. Desde bebé mostré un desarrollo
normal, balbuceaba y decia mama, papa, dame, mas, en fin palabras de
acuerdo con su edad. Sus padres Giovanni e Ivon lo cuidaban vy
constantemente lo llevaban al pediatra.

Un dia, el sueldo de Giovanni ya no les alcanzd, por este motivo Ivon tuvo que
trabajar. Asi que inscribieron a Michel en una guarderia. Al pasar los dias se
cumplié la frase: cuando la pobreza entra por la puerta el amor sale por la
ventana, entonces comenzaron las discusiones, Giovanni e Ivon se agredian
con frecuencia, las consecuencias de los conflictos se manifestaron en el

pequefio: Michel quedé mudo.

Giovanni se dio cuenta que su hijo no decia nada, entre la guerra familiar y su
trabajo no tuvo tiempo para ocuparse del nifio. Meses después, ya con la
situacion familiar méas definida, por fin Giovanni llevo al nifio con el médico, éste
pidid que se le hicieran algunas pruebas de audicién y fonética al nifio. Los
resultados indicaron que Michel estaba en perfectas condiciones de hablar,

pero simplemente no queria hacerlo.

%8 Ibidem. p. 91.
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Michel padece un tipo de mutismo, conocido como “mutismo selectivo, €l elige
con quien hablar y sobre qué hacerlo”,* es diferente al mutismo total en el que
la comunicacion es Unicamente por sefas, gestos o simbolos. La causa de la
discapacidad de Michel fue una situacion familiar traumatica, él no nacié mudo,
en otros casos los nifios son silentes por la sobreproteccion familiar y la falta de
estimulacién lingiistica, lo que significa que el mutismo no siempre va ligado a

la sordera. Aunque un sordo puede ser mudo, un mudo no siempre es sordo.

Otras veces la intensidad, “el tono o el timbre de la voz se ven afectados por un

trastorno organico llamado disfonia,”*°

similar a estar ronco, producto de
alteraciones emocionales, el reflujo gastroesofagico y extraesofagico porque
los liquidos gastricos provocan corrosion en las cuerdas vocales. Para
diagnosticar la disfonia, un foniatra realiza estudios como la fibrolaringoscopia,
la laringoestroboscopia y el laboratorio de la voz para observar las cuerdas

vocales en reposo y en movimiento.

El procedimiento es el siguiente: primero se coloca un micréfono al paciente, se
le pide que hable y con una computadora, se miden los parametros acusticos
como la frecuencia y la intensidad. Una vez diagnosticada la disfonia en el
paciente, se comienza con las terapias, que van desde el reposo vocal hasta la
rehabilitacion foniatrica, ejercicios de respiracion para controlar la salida del
aire al emitir la voz para mejorar su tono y su intensidad. En ocasiones se
prescriben medicamentos antirreflujo o una intervencion quirdrgica endoscopica

(microcirugia de laringe), segun sea el caso.

Conosin“s”

—Sus casa esta bien grande— le dice Giovanni a su novia.

—Su casa esta bien grande— corrige su novia —no se dice “ sus casa”. Y aunque
ella se la vive corrigiéndolo, Giovanni no puede dejar de usar plurales para
singulares, porque padece disfasia, no comprende el lenguaje.

% José Ramon Gallardo Ruiz y José Luis Gallardo Ortega, “Las alteraciones del lenguaje oral”,
en R. Bautista, (Comp.) Necesidades educativas especiales, p. 91.
“© Ibidem, p. 89.
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“La disfasia se divide en tres tipos: la receptiva, que es la dificultad para
interpretar el lenguaje hablado, el habla es normal aunque abundan las
palabras sin significado; la de conduccién que es la repeticién de palabras, el
uso exagerado de muletillas y la transcortical, en la que el lenguaje expresivo
no es fluido y el paciente no comprende significados.” !

La disfasia se manifiesta alrededor de los tres afos, con un lenguaje diferente o
retrasado, Giovanni desde pequefio no comprendia los mensajes orales; las
palabras aisladas, el género, los plurales, la sintaxis y la I6gica de la oracion,
por eso comete errores al emplear las palabras, es un problema al que las

personas no le dan importancia aunque sea motivo de burlas y criticas.

Para Bonifacio, estas burlas son el pan de cada dia, incluso provienen de sus
propias hijas, padece disgrafia que dificulta la lectura audible, producto de
algun problema neuroperceptivo, motor u oido-vista, aunque también puede ser
por problemas emocionales, perturbaciones fisiolégicas, quimicas y/o de

transmision genética.

—Hermanos, leamos segunda de Reyes 21:6 “...practicé la magia y la
hechiceria, y consulté a nigromantes y a espirituistas ... el demofiio se hizo
presente,” —concluyé Bonifacio, quien predicaba el sabado en la iglesia.
—¢,Qué esta leyendo? mi Biblia dice: espiritistas y se dice demonio: jChale! no
sabe ni leer —criticé Eliasib.

—Tal vez él tiene otra version —respondié su amiga, que ya no resistio y le gané

la risa.

Este problema es mejor conocido como dislexia y consiste en confundir las
letras, al pronunciarlas se dice una por otra. Aunque “cuando desconoce los
nimeros y su valor, no es disgrafia sino discalculia”.** Los signos de estos
problemas pueden variar a medida que el nifio crece. En general, los trastornos

se observan por primera vez cuando se aprende a leer.

“IR. Calderén Gonzalez, op. cit., p. 29.
2 |bidem, p. 34.

40



Cuando un menor presenta estas dificultades, los padres deben llevarlo a un
neurdlogo para que valore sus aptitudes psicolinglisticas; las funciones
cognitivas, que van de los procesos receptivos, asociativos hasta los de
expresion. El neurdlogo comprobara que el infante escucha bien al hacer que
repita frases y platique con él, si la conversacion no es elocuente le realizara
una prueba de imagenes, que consiste en sefialar los graficos que
correspondan a conceptos y que forme oraciones con ellos. Por ultimo, el
meédico revisara que el nifio no confunda los signos. Es un examen parecido al

de la vista.

Un vez que se confirman estas deficiencias, el menor debe ser llevado con un
logopeda o con un maestro especializado en trastornos del aprendizaje,
especialistas que le ayudaran a desarrollar y mejorar su capacidad del habla,
con terapias de “sobreaprendizaje”, es decir, que el pequefio volvera a
aprender a leer y a escribir, esta vez de acuerdo con sus posibilidades, o la
lecto-escritura ludica en la que el pequefio ejercitara la lectura a traveés de
juegos. Si es necesario, le enseflardn a usar coédigos de comunicacién
alternativa como el lenguaje de sefias, el deletreo con dedos o comunicacién
total, en los que utilizan gestos y movimientos de las manos, la lectura de

labios. El procedimiento dependera de la edad y el momento evolutivo del nifio.

Como en todas las discapacidades, mientras mas temprano se identifique el
problema y se le dé un tratamiento oportuno, el nifio contara con herramientas
o tecnologias que le permitan un adecuado desarrollo de sus habilidades para

realizar las actividades propias de su vida.

Ni para atras ni para adelante: discapacidad motriz

“El amor hace milagros”, es la frase que se escucha cada afo, el primer viernes
y sabado de diciembre, fecha cuando se realiza el Teleton, como una forma
de recaudar fondos para el Centro de Rehabilitacién Infantil Teleton (CRIT)

sede de terapias fisicas para personas con discapacidad motriz.
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“La discapacidad motriz comprende todas las deficiencias organicas en el
sistema 6seo, nervioso y muscular que alteran el funcionamiento del aparato
motor, por lo que se disminuye la motricidad fina y la gruesa, la coordinacion, la
fuerza, el habla légica y las habilidades fisicas de una persona.”*® También es
conocida como discapacidad fisica. Las causas que la originan pueden ser
anomalias congénitas, trastornos neuroldgicos, accidentes 0 procesos
patolégicos. Segun el censo realizado por el INEGI en el afio 2000 “en nuestro
pais la discapacidad motriz es la mas frecuente, poco mas de 814 mil

personas la padecen.”*

Esta discapacidad se divide segun la pérdida de la movilidad y puede ser: leve,
moderada y severa. “Leve cuando la limitacion en las actividades o la falta de
coordinacion es pequefia; moderada si afecta la orientacion, el cuidado de si
mismo y la comunicacion y severa cuando los movimientos voluntarios son casi
nulos.” Los principales padecimientos de la discapacidad motriz son: distrofia
muscular, espina bifida, artritis reumatoide, escoliosis, amputaciones, paralisis

y pardlisis cerebral.
Fragil como el cristal

—No puedo cargar esto.
—No te vayas a romper las medias.

—Si, no se te vaya a caer uha manao.

Este tipo de respuestas son comunes entre las personas y son usadas a
manera de sarcasmo; aunque existe un caso en el que el cuerpo es tan fragil
que cualquier movimiento podria ocasionar una gran lesion. Se trata de la
distrofia muscular que es la pérdida y la debilidad progresiva del sistema

musculo-esquelético, se encuentra entre las patologias que causan

**Thomas M. Shea y Anne Marce Paver, Educacién especial un enfoque ecoldgico, p. 219.
“*!Las personas con discapacidad en México: una visién censal, Instituto Nacional de
Estadistica Geografia e Informatica, p. 28.

®Las personas con discapacidad en México: una vision censal, Instituto Nacional de
Estadistica Geografia e Informatica, p. 88.
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discapacidad severa. Existen diversos tipos, las mas frecuentes son la de

Durchene, la espinal de la nifiez y la espina bifida.

La de tipo Durchene es una continua y confusa debilidad de todos los
musculos, se desconoce la causa. Aunque tiene un factor hereditario que
transmiten las madres porque estd ligada al cromosoma X y afecta
principalmente a los varones, se podria decir que es una enfermedad exclusiva
en niflos no hay cura y la esperanza de vida no supera los 20 afos."Se
manifiesta alrededor de los tres afios de edad, pasa inadvertida por los padres,
a menudo cuando notan que a sus hijos les cuesta trabajo caminar y que

" no le dan

corren de manera "graciosa" moviendo los pies hacia adentro,
mucha importancia o creen que el nifio tiene pies planos. “A los diez afios de
edad, se les dificulta caminar hasta llegar a una fase muy avanzada en la cual
la movilizacion sélo es posible con ayuda de una silla de ruedas, a los 12 afios
el paciente ya no podra darse la vuelta en la cama —explica el doctor Luis
Garcia Sanchez.*” Una consecuencia notoria en los nifios que padecen
distrofia muscular de Durchene es el sobrepeso, ocasionado por la poca

actividad.

La “distrofia espinal de la nifiez se ocasiona por una degeneracion progresiva
de las células nerviosas motoras y debilita los muasculos. “Esta no permite que
el nifio levante los brazos porque la musculatura del hombro se encuentra
atrofiada, lo que impide que cargue objetos o realice actividades comunes
como peinarse.”® Si los misculos mas afectados se sitdan en la cadera se le

dificulta sentar y caminar.

También “la osteogénesis imperfecta debilita todos los huesos, por eso quien

la padece sufre de fracturas constantes, se le deforma la cabeza y la cara,

“® Marfa Dolores Arcas Cuberos, Araceli Naranjo Motta y Elisa Ponce Ruiz, “Deficientes
motrices |: espina bifida”, en R. Bautista (Comp.) op. cit., p. 276.
J. C. Ambrojo, “Vencer la distrofia muscular‘, en EI Pais, disponible en:
http://www.elpais.com/articulo/salud/Vencer/distrofia/muscular/elpepusocsal/20070522¢elpepisal
3/Tes salud, consultado el 18 de enero de 2008.
M. D. Arcas Cuberos, A. Naranjo Motta y E. Ponce Ruiz, op. cit., p. 275
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tiene las extremidades cortas (padece de micromelia),”*

su pecho adquiere
una forma picuda, los dientes se le quiebran con facilidad y su audiciéon no es
muy buena ya que los huesitos del oido también estan dafiados. Ademas el
paciente tiene una apariencia traslicida porque su piel es delgada por la falta
de colageno. Los nifios con esta enfermedad no pueden practicar deportes y
cuando ya estd muy avanzada deben permanecer en cama, porque con el

menor movimiento se fracturan. Se vuelven “nifios de cristal”.

La espina bifida es una enfermedad en la que el canal de la médula espinal se
encuentra abierto, dejando que se salga. Se manifiesta de dos formas: la

espina bifida congénita y la espina bifida oculta.

La espina bifida congénita es detectable a los 28 dias de gestacion. En éste
caso existe una hendidura a través de la cual la médula y las meninges (las
envolturas de la médula espinal) se salen y forman un tumor bajo la piel. Como
consecuencia se debilitan los muasculos de la espalda ocasionando dolores
intensos hasta provocar escoliosis. Los nifios que la padecen sufren de
constantes caidas. En la “espina bifida oculta hay fisuras en los arcos

vertebrales, visibles sélo en radiografias. No produce discapacidades fisicas.”™°

Rigido como el acero

Azael es un nifio de 11 afios, su cabello es dorado, piel blanca, ojos cafés, es
amistoso y como todos prefiere las golosinas y el refresco, el pequefio padece
artritis reumatoide juvenil lo que le impide caminar, asi que utiliza una silla de

ruedas.

La enfermedad de este menor es semejante a la que padecen los ancianos,
sus articulaciones estan inflamadas, por las contracturas a veces se le dislocan
los huesos. Es bajo de estatura porque tiene problemas en la columna

vertebral.

“9T. M. Shea y A. Marce Paver, op. cit., p. 223.
** M. D. Arcas Cuberos, A. N. Motta y E. Ponce Ruiz, op. cit. p.274
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El infante lleva una vida casi como cualquier nifio de su edad: va a la escuela y
juega con sus amigos, ellos le ayudan a empujar su silla cuando hay que
correr. Este pequefio no puede estirar ni doblar completamente los dedos, los
tiene entumecidos, debe usar accesorios especiales como cucharas de mango
curvo facil de agarrar. Para comer tiene que levantar el brazo y encorvarse
para que su boca alcance la cuchara. Esta accion le resulta muy dificil cuando
se trata de comer verduras y le resulta sencilla con golosinas. No le preocupa
derramar la comida y cuando toma refresco procura no tirar ni una sola gota,

pues no hay que desperdiciar tan deliciosa bebida —admite Azael.

Para disminuir el dolor en sus articulaciones y lograr mayor movilidad, el nifio
recibe terapias fisicas en el Centro de Rehabilitacion Infantil Teletébn (CRIT).
Estas le retardan el progreso de la artritis y le evitan los intensos dolores por

las noches, que lo obligarian a permanecer sentado y quieto.

La artritis reumatoide juvenil se encuentra entre las enfermedades que originan
la discapacidad motriz leve, asi como “la escoliosis que es una contractura
lateral de la columna vertebral, visible por la “joroba” que produce”.®* Existen

dos tipos de escoliosis: la cifosis y la lordosis.

La cifosis deforma la parte alta de la espalda y produce una curva convexa. “En
el caso de la lordosis la curvatura se produce en la zona lumbar o en la espalda

baja.”?

Se caracteriza por la prominencia de un hombro, generalmente el
derecho y mala postura. No afecta Unicamente la columna, también dafa las
manos Yy los codos porque los nifilos se apoyan en ellos. “En algunos casos la

escoliosis es corregible con cirugia.”™?

Para los niflos que padecen artritis reumatoide juvenil o escoliosis se
recomiendan terapias fisicas que desarrollan la movilidad y la relajacion de sus

musculos. Estas al principio son muy dolorosas. Ana Saldafia, prestadora de

°L M. D. Arcas Cuberos, A. Naranjo Motta y E. Ponce Ruiz, op. cit. p. 278.
2T M. Shea y A. Marce Paver, op. cit. pp. 219,220.
> [dem
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servicio social en el Centro de Atencion Multiple No. 5, recuerda la primera vez

gue asistio a una sesion de ellas:

La primera vez que entré a una fisio-terapia me asusté, porque oia que los
nifios gritaban y lloraban del dolor, era como si los estuvieran golpeando, pero
las mamas me explicaron que no los lesionaban. Ellas mismas los movian y lo
que menos querian era lastimarlos, porque debido a la enfermedad los
musculos ya estaban tiesos por eso el movimiento les ocasionaba tanto
sufrimiento. Con el tiempo, después de muchas sesiones, logran hacer los
ejercicios sin molestias.

El dolor de las terapias vale la pena cuando recuperan la movilidad.

Sin extremos

Lucy es una mujer a la que la vida no le ha sonreido, desde que era nifia
padece de varias enfermedades cronicas, entre ellas la diabetes mellitus. Ella
no es la unica con multiples enfermedades en su familia, también su hermana
Cristina y su madre estan delicadas, por lo que en ocasiones Lucy debe cuidar
a ambas. A pesar de su condicién Lucy no deja de sonreirle a la vida. Ella
asiste todos los sabados a la iglesia y en el momento en el que se elevan

plegarias por los enfermos ella siempre pide por su madre y su hermana.

Un dia, decrecié la salud de Lucy, el sabado llegé con un bastén. Esto fue el
inicio de lo peor. A los pocos dias su pie izquierdo mostraba edemas, a los
quince dias ya tenia todo el pie morado e hinchado. Después de ese dia dejo

de asistir a la iglesia.

A los dos meses, aproximadamente, Lucy regreso al templo, pero esta vez lo
hizo en una silla de ruedas. Como consecuencia de la diabetes le dio gangrena
y le amputaron el pie. Los accidentes, la aparicion de tumores malignos en los
huesos, malformaciones congénitas o gangrenas, son algunas causas de

amputacion adquirida.

Cuando Lucy regres6 a su congregacion tenia poco tiempo de usar la silla de

ruedas y no podia manejarla bien. Asi que alguien tuvo que ayudarla, la iglesia
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como muchas construcciones de la ciudad, no cuenta con rampas. Ahora, Lucy

debe escuchar el sermon en el pasillo, la silla de ruedas no pasa por otro lado.

Aunque la condicién de Lucy es delicada y no puede caminar, ella sélo le pide
a Dios por la salud de otros sin perder su sonrisa. Lucy adquirioé la amputacion,
“hay nifios que pierden los miembros desde su formacion en el vientre, durante
los tres primeros meses de gestacion, sufren de focomelia,”* no se les
desarrolla la parte media de las extremidades, por ejemplo, se les forma el
brazo y la mano sin el antebrazo. Para recuperar el movimiento se recurre a las

cirugias y al uso de prétesis que pueden ser casi imperceptibles.

Marisol Aparicio Cruz, doctora del Centro de Rehabilitacion Teleton Neza,
explica:

La paralisis también inmoviliza y desensibiliza una o varias extremidades,
produce malformaciones en la espina dorsal y en las extremidades. Entre
mayor sea la zona lesionada de la médula espinal, mas miembros se
encontraran paralizados y mas delicada serd la situacion. Cuando se pierde
movilidad en una extremidad, ya sea en un brazo o en una pierna, lo que se
llama monoplejia; si dos extremidades del mismo lado, ya sea derecho o
izquierdo, brazo y pierna se inmovilizan, es hemiplejia; si se paralizan
ambos miembros inferiores se denomina paraplejia; cuando no hay
movilidad de tres miembros, los dos brazos y un pie 0 en ambos pies y un
brazo, es triplejia; si se paralizan las cuatro extremidades del cuerpo se
llama cuadriplejia. La paraplejia es la mas delicada de las paralisis, afecta la
capacidad para controlar los esfinteres, por lo que el paciente necesita
dialisis para evitar que la miccion se estanque y origine calculos en los
rifiones.

Afecta el cerebro

Todas las actividades de nuestro organismo son controladas por el cerebro, si
no funciona correctamente tampoco lo hara nuestro organismo —afirma Blanca
Flores, doctora en el Instituto Nacional de Rehabilitacion. Y la paralisis cerebral
es el principal padecimiento que perjudica al encéfalo y provoca discapacidad

motriz.

Los Brimmer, una familia de clase social media, esperaban a su segunda hija.

El embarazo fue normal, Sari y Miguel Brimmer, los padres de la pequefia

> T. M. Shea y A. Marce Paver, op. cit. p. 223.
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ignoraban que uno de los dos poseia en su sangre el factor RH negativo. Lo
gue implica un riesgo cuando la mujer tiene Rh negativo y el hombre Rh
positivo, “se hereda la incompatibilidad sanguinea y al entrar los glébulos rojos
del bebé en el flujo sanguineo de la madre, son detectados como sustancias
extrafias, lo que desencadena una respuesta inmunoldgica de la madre en
contra del feto, los anticuerpos destruyen los glébulos rojos diferentes y como

consecuencia ocasionan paralisis cerebral en el nifio.” >

Asi, el 12 de septiembre de 1947, en la Ciudad de México naci6 Gabriela
Brimmer. La pequefia sufri0 las consecuencias de la incompatibilidad
sanguinea de sus padres tres dias después, cuando fue victima de espasmos
que la hacian arquearse de pies a cabeza. Gaby padece paralisis cerebral
—diagnosticaron los médicos—, lo cual pudo “ser evitado con sélo cambiar su
sangre cuando nacié.”® La pequefia no podia coordinar sus movimientos, su

limitacion fisica era irreversible.

La paralisis cerebral es el resultado de un dafio o lesibn no progresiva o
degenerativa, pero permanente en un encéfalo inmaduro. Las razones por las
cuales se padece pardlisis cerebral pueden ser: prenatales, perinatales o

postnatales —explica la doctora Blanca Flores— como en el caso de Gaby.

Los Brimmer tuvieron que adaptarse a las necesidades de un miembro de la
familia con paralisis cerebral. Todo el tiempo habia médicos, enfermeras y
familiares cuidando a Gaby, quien no controlaba sus movimientos y padecia

de crisis convulsivas.

Gaby iba creciendo con este padecimiento, mismo que le impedia

comunicarse, asi que “la pequefia manifestaba su inconformidad arrastrandose

*® Velsyd, “Los antigenos determinan el RH de la sangre” 16 de abril de 2006 en:
http://www.bebesymas.com/2005/10/24-incompatibilidad-de-rh-y-test-de-coomb/comments/2/,
consultado el 05 septiembre de 2008.

*|bidem.
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en el piso.”’ Hasta el dia en que Florencia Morales Sanchez, una empleada
doméstica, noté que Gaby movia el pie izquierdo y parpadeaba.

Florencia ide6 un sistema de comunicacion: le hacia preguntas a la nifia quien
respondia si 0 no con parpadeos. Gaby comenz6 a confiar en Florencia, por lo
que los Brimmer decidieron que Florencia fuera la nana de la nifia. Después
Florencia cre6 un tablero con letras y numeros para que Gaby sefialara con el

pie izquierdo y se comunicara con las otras personas.

A los ocho afios, Gabriela ingresé al Centro de Rehabilitacion de Mariano
Escobedo, en donde cursé la primaria, después asisti6 como oyente al Instituto
Canadiense donde no le dieron ningdn documento que avalara sus
conocimientos, asi que al siguiente ciclo escolar, sus padres la inscribieron en
la Secundaria No.68 en Tlacopac, San Angel. Cuando terminé este ciclo entro
a la preparatoria No. 6 “Antonio Caso” de la UNAM. Una vez que la concluyé,
cursé unos semestres de la carrera de Periodismo, en la Facultad de Ciencias
Politicas y Sociales de la UNAM, profesion que tuvo que abandonar porque la
institucion no contaba con rampas para discapacitados. Gaby tenia toda la
capacidad para aprender, ya que “sélo en el 82% de los casos, la paralisis

cerebral est4 ligada con el retraso mental.”®

La prision del cuerpo no fue impedimento para Gaby, se valia de su pie
izquierdo y una maquina eléctrica, para escribir cuentos, poemas y Ssu
autobiografia, esta ultima con ayuda de Elena Poniatowska. También se realiz6
como madre, adoptdé a una nifia a quien llamo Alma Florencia. Finalmente

Gaby fallecio6 a los 52 afios, el 1 de enero de 2000.

“Gaby fue una mujer admirada, querida, un ejemplo de vida y superacion, tanto

159

que Luis Mandoki hizo su primera pelicula en 1987 acerca de ella™ y Ernesto

Zedillo, cuando era presidente de México, creo la Beca y el Premio Anual Gaby

> Elena Poniatowska y Gabriela Brimmer, Gaby Brimmer, p. 88.
*®|bidem.
% Luis Mandoki, Gaby: A true story, EE.UU. Tri-Star Pictures,1987, 105 min.
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Brimmer para honrar a la gente que ayuda a personas con discapacidad. La

primera galardonada fue Florencia Morales Sanchez el 13 de marzo de 2000.

“Los sintomas de la paralisis cerebral no son generales, por lo que es dificil

encontrar dos nifios con las mismas caracteristicas.”® Blanca Flores, doctora

del Instituto Nacional de Rehabilitacion, en el seminario Paralisis Cerebral

Infantil y lenguaje, impartido en el ISSEMYM Ecatepec, el 16 de julio de 2008,

explico que se han logrado identificar cuatro tipos basicos de paralisis cerebral:

La espastica es una alteracion neuro-motriz, el nifio tiene una excesiva
rigidez debido a la incapacidad para relajar los musculos. Como
consecuencia, el movimiento es casi imposible o se realiza con mucha

dificultad, perjudicando la postura.

La hipertonica es el aumento del tono muscular, que impide el
movimiento al hacer un esfuerzo fisico o cuando se generan situaciones

de ansiedad.

La atetdsica se caracteriza por la aparicion de frecuentes movimientos
involuntarios que suelen desaparecer o disminuir mientras el paciente
duerme. Pueden producirse contorsiones en las extremidades, asi como
gestos y muecas involuntarios, que dificultan los movimientos

voluntarios.

La ataxica afecta el equilibrio en el desplazamiento y en la coordinacion
de las manos y los 0jos. Los nifios que la padecen pueden parecer
mareados cuando caminan. Sus movimientos tienden a ser como saltos
inseguros, con formas motrices exageradas. Parece como si trataran de
dominar constantemente el efecto de la gravedad y de estabilizar sus

cuerpos.

® juan Luis Gil Mufioz, Gloria Marina Gonzélez Blanco y Maria José Ruiz Suarez, “Deficientes
motrices IlI: pardlisis cerebral’ en R. Bautista (Comp.) Necesidades educativas especiales, p.

295.
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Hay casos en que un solo nifio presenta todos los tipos de pardlisis cerebral, lo
gue se conoce como paralisis cerebral mixta que combina tensién muscular,
distonia, hipertonia, hipotonia, rigidez y temblores. Pero éste no es el Unico
padecimiento cerebral que origina discapacidad motriz, existen otros como: la

paratonia, las sincinensias, la apraxia y la dispraxia.

“La paratonia consiste en movimientos musculares involuntarios, que
conocemos como tics. Los nifios con paratonia son lentos y tienen una mala

coordinacion. “¢*

“Las sincinesias son movimientos simétricos asociados, es decir, que si mueve

el pie derecho también el izquierdo se movera involuntariamente.”®

La apraxia afecta los movimientos coordinados lentos, de todo el cuerpo
incluso la actividad gestual. El nifio puede tener apraxia facial, postural y/o

verbal.

La dispraxia se refiere a una falta de organizacion de movimientos. Hay dos
tipos de niflos dispraxicos: uno con deficiencias motoras y otro con problemas

visuales.

Simplemente no te entiendo: discapacidad intelectua |

Yuri padece retraso mental leve, es discapacitada intelectual, su habla y
aprendizaje no son como los de sus compafieros, su madre insiste en llevarla

a una escuela regular.

—iYuri, canta!
—No, mejor explicanos lo que dijo el maestro —sus compafieros le piden que
haga estas cosas para burlarse de ella, saben que revuelve temas, puede

entonar la cancién de Rebelde con partes del Ave Maria. No sélo sus

®! véase “Paratonia” en Problemas de aprendizaje, tomo 1, p. 44.
®2\éase “Las apraxias” en Problemas de aprendizaje, tomo 1, p. 44.
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companferos la ridiculizan, también el maestro se encuentra en la lista de
burlones. Yuri ingenuamente accede a los caprichos de su audiencia, mientras

otros maestros no hacen algo al respecto ante este trato mal intencionado.

Yuri debe buscar atencion especial —reconoce Arminda Valles directora de la
escuela— pero no hace nada al respecto porque su accién podria ser
considerada como discriminatoria, por ello sélo se alegra por los logros de la

nifia. “Yuri este afo, en la prueba Enlace, respondi6é 11 preguntas sola.”

La actitud de los demas hacia la nifia se debe a que durante mucho tiempo se
pensd que la discapacidad intelectual era una condiciéon propia de una
persona, que limitaba el desarrollo de sus capacidades en todas las areas. En
la actualidad se sabe que es una condicion que disminuye la atencion, el
discernimiento, la memoria, el andlisis y el razonamiento, es decir, el nivel de
inteligencia de la persona.®

Esta también afecta algunas operaciones motoras. La discapacidad intelectual
se clasifica, de acuerdo con la facilidad de la persona para aprender, es decir,
su coeficiente intelectual (Cl). Este se evallia y cuantifica con algunas pruebas.
La discapacidad es leve cuando en estos examenes se obtienen menos de 70
puntos; moderada si el resultado es inferior a 49; grave menor de 34 y profunda

cuando no se llega a los 20 puntos — afirma la doctora Blanca Flores.

Los grados mas severos de esta insuficiencia se manifiestan en los primeros
meses de vida, mientras que la leve y la moderada hasta la etapa escolar. Las
causas aun no estan definidas, se deben a multiples factores como: lesiones
cerebrales, trastornos emocionales e incluso una ensefianza inadecuada. El
retraso mental, el sindrome de Down, los trastornos de memoria y el autismo

son padecimientos que impiden el desarrollo intelectual.

Aprendo lento

“El retraso mental es la consecuencia de una enfermedad neuroldgica que

estuvo activa durante la gestacion o la exposicion de la madre a materiales o

% Domingo Bautista Pacheco y Rosario Paradas Valencia, “Deficiencia mental”, en R. Bautista
(Comp.) Necesidades educativas especiales, pp. 212, 213.
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sustancias téxicas.”® Se ha descubierto que un factor determinante para que
los nifios nazcan con algun tipo de retraso mental, es que la madre sea mayor
a los 35 de edad al concebirlo. El retraso mental puede ser: leve, moderado o

severo.

Yuri, padece retraso mental leve. Ha desarrollado la mitad o tres cuartas partes
de sus habilidades intelectuales, en comparacion con los nifios “normales” de
su edad. Ella sabe leer, escribir y resolver problemas aritméticos, ademas

puede tocar el piano y el violin.

La maestra Margarita Blanco, quien le ensefiaba a tocar el violin, recurria a la
buena memoria auditiva de la nifia para que aprendiera las piezas. La

profesora Erika Alfaro Garcia comenta:

Yuri no lee las notas en el pentagrama, toca gracias a su buena memoria
auditiva. Cuando le ponia una pieza, ella se aprendia el orden de las notas y
las tocaba. Lo que le fallaba era la memorizacién grafica de las notas, por
eso en la clase de solfeo no tenia mucho avance, pero en los instrumentos
si tocaba piezas completas.

En cambio, en “el retraso mental moderado, el infante desarrolla de la tercera a
la mitad de sus funciones cerebrales, no necesita un cuidado constante, pero si
de supervision continua. En el retraso mental severo profundo, el nifio

desarrolla sélo la tercera parte de las funciones cerebrales.”®

“Un tipo de retraso mental es el sindrome de Down que es una malformacion

celular.”®®

Quienes lo padecen se caracterizan porque tienen los ojos rasgados,
la lengua pequenia, el cuello reducido, las manos cortas, debilidad en vértebras,
estatura baja, obesidad, sudan en exceso y padecen debilidad visual, por lo

gue requieren anteojos. Ademas, “como consecuencia se presentan problemas

® véase “Retraso mental” en Problemas de aprendizaje, tomo 1, p. 49.

® jdem

% Maria Fernandez Sanpedro, Gloria M. Gonzéalez Blasco y Ana Maria Martinez Hernandez,
“El nifio y la nifia con Sindrome Down”, en R. Bautista (Comp.) Necesidades educativas
especiales, p.227.
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respiratorios, auditivos, cardiacos y fisicos”,®’ por ello, estas personas no deben

practicar actividades fisicas o deportivas de contacto.

El sindrome de Down fue tipificado por el doctor John Langdon Down en
1866. Este médico observé al momento de unirse los 23 de cromosomas del
padre con los 23 de la madre, los del par veintiuno, no se encontraban en
pareja sino un trio, es decir, “habia un cromosoma adicional, lo que se conoce

como Trisomia. En ocasiones ni siquiera se forman 23 pares.”®

Y como en la musica no todos lo trios son de voces, aunque son los mas
conocidos, también hay de cuerdas y de alientos, igual en el sindrome de Down
existen tres tipos de trisomias; la homogénea, que es la mas frecuente y

conocida, la de traslocacion y la de mosaicismo.

“La trisomia homogénea se produce antes de la fecundacion del évulo o en la
division celular, es la mas frecuente, el 90 por ciento de los casos es de este
tipo.”®® En ésta hay tres cromosomas abrazados que forman el par veintiuno.

Por lo que la pareja se vuelve un trio.

“La trisomia de traslocacion es identificable mediante un analisis cromosomico
en el cariotipo y s6lo la padece el 5 por ciento de las personas. Se presenta de
dos formas.””® En la primera, digamos que los cromosomas se encuentran en
parejas, uno de ellos se suelta de la mano y se sujeta a la pareja del vecino,
por lo que ambas quedan unidas por una pequefia parte. En la segunda forma,
los duos se encuentran abrazados y de repente un cromosoma decide incluir al
de enfrente, asi que dos pares de cromosomas quedan unidos parcialmente.
Para que se presente este tipo de sindrome uno de los padres debe ser
portador. Mientras que en “la trisomia de mosaicismo, no soélo hay tres
cromosomas unidos, hay cuatro formando un “par”. Esta fusion cromosémica

ocurre durante la maduracién del feto, s6lo se presenta en el 5 por ciento de

" idem.
% |bidem, p. 228
% idem.
idem.
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los casos”.”* Es como si se tomaran de las manos entre si formando un

cuadrado, hay 46 cromosomas formando s6lo 22 pares.

Algunas personas pensaban que el sindrome de Down era genético hereditario,
el doctor Jerome Lejeune “descubri6 en 1959 que este padecimiento es
causado por una alteracion genética irreversible, aunque no es hereditaria y la

inteligencia varia en cada nifio.”"?

Existe el mito de que los nifios con sindrome de Down no pueden aprender, sin
embargo desarrollan habilidades cognoscitivas como discernir figuras, letras,
nameros, dibujos y palabras desde muy temprana edad, aprenden a leer,

aungue no siempre comprenden el texto.

Para tratar a los nifios con cualquier tipo de retraso mental se emplean
técnicas psicoterapéuticas que les permiten adaptarse e integrarse al ambiente,

a traveés de habilidades comunicativas, sociales y motrices.

Se me olvido

¢, Qué pasaria si un dia despierta y no sabe quién es usted? ¢En donde esta?
No recuerda lo que hizo el dia anterior ni cédmo realizar sus actividades.
Inimaginable ¢verdad? Pero éste es el caso de los niflos que presentan
trastorno de memoria. Es un padecimiento que dificulta la asimilacion, el

almacenamiento y la recuperacion de informacion.

Tener problemas de memoria va mas alla del olvido. “Los nifios con esta
insuficiencia no pueden desarrollar sus habilidades matematicas, de lectura y
de escritura, lo que reduce su lenguaje.””® Si el menor olvida cémo suena una
letra, no podra leer y si desconoce el valor de un nUmero no conseguira sumar;
esto no significa que tenga un problema para aprender, lo que sucede es que el

proceso mediante el cual se almacena la informacion no se lleva a cabo.

dem.
"|bidem, pp. 227, 228.
"8 Véase “Trastornos de la memoria” en Problemas de aprendizaje, tomo 1, p. 53.
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Para que se produzca el acopio de datos necesitamos de la vista y el oido.
Cuando la informacion entra por los ojos se archiva en “la memoria visual, ésta
se encarga del reconocimiento de imagenes y signos, si el capturista es el oido,
la informacion se guarda en la memoria auditiva, que se usa para reconocer
sonidos, secuencias ritmicas y palabras.”” Al fallar la memoria auditiva o visual
no hay recuerdos. “Una vez que la informacion entra a nuestro sistema es

enviada segun su utilidad y permanencia a la memoria de corto o largo plazo””.

La primera es aquella en la que guardamos informacién desechable como: el
color de la portada de una revista, el orden en que saludamos a un grupo de
amigos, informacion que no es muy relevante y una vez que la usamos
podemos olvidarla. “La memorizacion de estos datos es muy débil, por lo que

se requiere repetir muchas veces la informacién para que no desaparezca.”’®

La segunda, “la de largo plazo permite recordar la informacién durante horas,
dias, meses o afios.””’ En este tipo de memoria se encuentran guardados
nuestro nombre, la simbologia y el sonido del alfabeto y los nimeros, en fin,
informacion indispensable que utilizamos cotidianamente, es decir que
repetimos. “Una vez que los datos estan almacenados en esta memoria, se
guedaran en nuestra mente hasta que determinados estimulos actien como
claves para actualizar los recuerdos.””® Por ejemplo, cuando vemos una “s”
recordamos que se pronuncia “ese”. Aunque esta memoria es mas duradera,
existe el riesgo de que se olvide la informacion si no se repite el estimulo, en

este caso si dejamos de usar la letra “s” por mucho tiempo, se nos olvidara.

El transtorno de memoria puede ocasionar problemas tanto en la de corto plazo
como en la de largo. Si la memoria de corto plazo es afectada no se recordaran

hechos recientes ni se adquiriran nuevos conocimientos a menos de que

" véase “La memoria una facultad prodigiosa”, en El atlas de anatomia, el cuerpo y la salud,

73.
" Idem.
76I'dem.
77Iplem.
8 [dem.
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exista una repeticion constante que logre pasar la informacién a la memoria de
largo plazo. Si se afecta la memoria de largo plazo, es mas grave, ya que no
se podran recordar las cosas nuevas ni las ya conocidas, los recuerdos seran

esporadicos aunque se repitan constantemente.

Segun Marisol Aparicio Cruz, doctora en el CRIT NEZA, para ayudar a los
ninos que padecen estos trastornos se usan ejercicios que ayudan a transferir
la informacion de manera rapida a la memoria de largo plazo, conocidos como

mnemotécnicas. Las mas frecuentes son:

o La técnica de la historieta. Consiste en construir una historia con los
elementos a memorizar, el fundamento es unir la imagen con la accion y la

emocion.

o La técnica de los lugares. En ésta se asocia cada uno de los elementos
que se desea memorizar con los lugares de un recorrido familiar, por

ejemplo, el trayecto de la casa a la escuela.

o La técnica de la cadena. Se relacionan de manera logica conceptos de
los cuales se pueda tener una imagen. Las imagenes deben ser concretas.

Este es el principio de los mapas conceptuales y mentales.

o La oracion creativa. Se concentra en una palabra u oracion la
informacion del tema que se quiera memorizar. Por ejemplo con la palabra
PODER, se pueden recordar los pasos para exponer ante un grupo. La P
indica presentacion, la O que hay que decir los objetivos, la D el desarrollo
del tema, la E evaluacién, la parte donde se verifica que no hayan quedado

dudas y la R el resumen o remembranza del tema.

Viviendo en su propio mundo

Segun “la Clinica Mexicana de Autismo (Clima) se calcula que por cada 150

nacimientos hay un nifio autista, aunque se desconoce cuantos adultos viven
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con el padecimiento.”” Se cree que es facil notar cuando un nifio lo padece,
pero no es asi. Se manifiesta después de los tres afios de edad, con la
aparicion de regresiones que producen la pérdida de habilidades. Los sintomas
y los signos del autismo pueden estar presentes en la infancia sin que los
padres logren darse cuenta que su hijo lo padece. El autismo es un
padecimiento que afecta la capacidad intelectual. Fue identificado por el
psiquiatra Leo Kanner en 1943. “Los nifilos autistas presentan conductas
repetivas como mover y golpearse la cabeza, rechinar los dientes,
balancearse, caminar de puntas y agitar las manos de forma extrafia, tienen
problemas para relacionarse, comunicarse y en algunos casos, no crean lazos

afectivos. Todo esto es debido a una disfuncién del sistema nervioso central &

Las primeras manifestaciones de un nifio con autismo son los problemas para
dormir, comer y expresarse. Una vez que el autismo evoluciona, los pequefios
dejan de hacer contacto visual y gesticulaciones, no responden a otras
personas, lo que llega a confundirse con sordera, dejan de ser sociables y se
aislan. Luego comienzan a emplear frases como: “a él no le gusta” para decir
“a mi no me gusta”, suelen hablar en tercera persona. A los nifios autistas no
les agrada que redecoren su habitacion, no les gustan los cambios. El autismo

suele ligarse con otras patologias por lo que se dice que existen tres tipos:

1.“El autismo psicotico de la infancia tardia. En éste ademas de los signos

caracteristicos del autismo, antes de los 30 meses, el nifio presenta

»81

psicosis,”™" es decir, se aleja de la realidad e inventa situaciones, se altera

con facilidad, es agresivo y tiene alucinaciones.

2."“El autismo de deficiencia mental. El paciente presenta alteraciones en la

relacion con las personas y los objetos. Los nifios se unen a un objeto y no

les gusta que los separen de él. Si esto ocurre se vuelven agresivos.”?

" Angélica Enciso, “El autismo afecta a unos 40 mil nifios mexicanos”, La jornada, Sec.
Sociedad y Justicia, p.44.
% Juan Manuel Sauceda G., “El autismo y otros problemas generalizados del desarrollo”, A tu
salud, p. 23.
#Teresa Bernardo Garcia y Carmen Martin Rodriguez, “El nifio y la nifia autistas”, en R.
Bquutista (Comp.) Necesidades educativas especiales, p. 252.

Idem
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3.“El autismo con mutismo. En éste no existe la comunicacion debido a la
presencia de una discapacidad sensorial. El nifio no escucha o tiene dafado

algn 6rgano del habla.”®®

La gravedad del autismo varia en cada caso, es mas comun en hombres que
en mujeres. Actualmente no se sabe a ciencia cierta qué lo origina, hace
muchos afos, se creia que el elevado coeficiente intelectual de los padres era
un factor determinante para que sus hijos padecieran autismo, pero es falso.
Del mismo modo, se tenia la idea de que era transmitido genéticamente, lo que
no ha sido comprobado, aunque es mas probable que un nifio lo sea si su
hermano mayor lo sufre. También se creia que los nifios nacian sin autismo y
lo contraian debido a la educacion y a la atencion familiar. Ademas se cree que
los niflos autistas son mas inteligentes, idea que es sblo ficcion. “Segun
estudios realizados, el 75 por ciento de las personas autistas padece
deficiencia mental y soOlo alrededor del 3 por ciento presenta un intelecto

normal.”®*

El tratamiento para los nifios autistas consiste en psicoterapias y farmacos para
ayudarlos a mejorar su conducta. Una alternativa es la musicoterapia que
relaja y estimula el desarrollo mental de los nifios a través de melodias. No
existe una cura, sin embargo, con la atencién y el cuidado apropiado se pueden

aminorar las manifestaciones y lograr mejoras importantes.

Susceptibles a todo: discapacidad psiquica

Segun Raul Gutiérrez Saenz en su libro Introduccion a la ética, los principios

psicolégicos han encontrado que “el enojo y otros sentimientos obstaculizan la

185

libertad y nuestra autonomia de desarrollo personal.”™ cuando un sentimiento

negativo invade la mente limita la capacidad de pensar y actuar de forma

% dem
#|bidem. p. 254.
8 Raul Gutiérrez Saenz, Introduccion a la ética, pp.91-95
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precisa, si en su trabajo algo le molesta, usted no hace las cosas
aprovechando toda su capacidad, aungque sean acciones rutinarias y que sabe

hacer muy bien.

La alteracion de las funciones neurolégicas produce inestabilidad emocional
que va de la alegria a la depresion, se padece de trastornos de personalidad,
una discapacidad psiquica. Esta afecta el funcionamiento y la capacidad de
interactuar con el entorno, como consecuencia, el nifio es inadaptado social.
Quien padece esta insuficiencia se muestra inseguro, dependiente,
manipulador, de baja estima y se aleja de las personas, se deprime y llora con
facilidad, por lo cual necesitan atencion psicoeducc';ltiva.86

“Los nifios cuya atencion dura poco tiempo, suefian despiertos frecuentemente,
tienen poca iniciativa; son desorganizados y su coordinacion es deficiente;
sufren de inmadurez de la atencién.”’ Estos son a quienes la mayoria de la

sociedad los etiqueta como “flojos” y “distraidos”.

Del mismo modo, los pequefios con enfermedades cronicas como el asma, las
alergias, el cancer, la fibrosis quistica, la diabetes, la epilepsia, los problemas
cardiacos, la hemdfilia, la anemia de células falciformes, los accidentes o las
guemaduras son propensos a la discapacidad psiquica debido a que los padres
los sobreprotegen y no les permiten realizar determinadas actividades, ademas
tienen problemas para relacionarse con otros nifios que no comprenden su

estado de salud.
Nifios genios

Irbnicamente, entre los niflos discapacitados psicolégicamente, se encuentran
los niflos sobredotados o sobresalientes, lo opuesto de la discapacidad
intelectual. “Los niflos genios poseen un intelecto adelantado, un avanzado
desarrollo en éareas intelectuales, fisicas, sociales, emocionales y morales,

aunque no siempre las desarrollan por igual.”®

®patricia Frola, Un nifio especial en mi aula, hacia las escuelas incluyentes, conceptos y
actividades para niflos y maestros, p. 71.

¥ Nifios con déficit de atencion: ¢qué deben saber y hacer los padres?, disponible en:
http://www.pediatraldia.cl/deficit_atencion.htm, 8 septiembre del 2008.

8 véase “Los superdotados” en Problemas de aprendizaje, tomo 1, p. 55.
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Andrew Alexi Almazan Anaya tiene 12 afios, es alto, delgado, un nifio inquieto
como todos, tartamudea cuando se pone nervioso. Le gusta la historia y la

medicina, éstas le resultan faciles, en cambio la redaccion le cuesta trabajo.

Andrew es un nifio sobredotado, cursé hasta el tercero de primaria en el
sistema escolarizado. De ahi en adelante, realizO exdmenes para aprobar la
educacion basica y la media superior. En sélo trece meses aprobd los ultimos
tres afios de primaria, secundaria y preparatoria. Podria haberlo hecho en
menos tiempo, si no fuera por los tramites que tuve que realizar, —comenta
Andrew. Asi, es como se ha convertido en el egresado mas joven del Colegio
de Bachilleres. A pesar de su edad, asistird la universidad para estudiar

Medicina y Psicologia.

En la Universidad de las Américas de Puebla (UDLAP), tomara algunas clases
con el resto de sus comparieros y otras las recibira de manera particular. La
carrera de cirujano cardiélogo la tendra que cursar en seis afios y la de
psicologia la llevara a su ritmo. La Universidad John Hopkins, de Estados

Unidos, esta interesada en que Andrew obtenga un doble titulo.

A pesar de que es un nifio genio, Andrew juega con sus amigos Alexis y Javier
a quienes considera "nifilos normales”. No tengo ningun problema con ellos
porque es una forma de regresar a como era antes —a veces también molesta a
sus hermanas— todavia soy nifio. Para él, sus capacidades sobresalientes no
son propias, piensa que "eso viene de Dios". Tengo que aprovechar mis
habilidades al maximo, me he dado cuenta de que hay nifios y muchachos que
a veces se molestan y tratan de sabotear mis estudios. No canto ni bailo y no

sé decir chistes. “Mi Ginico chiste” es el estudio."®®

Se desconocen las razones por las que un niflo pueda ser superdotado, hasta
ahora se tienen dos hipoétesis: una, que "el ambiente puede inhibir o acelerar el

% Karina Avilés, “Andrew Almazan, nifio de 12 afios, ingresard a la universidad”, La Jornada,
Sec. Sociedad y Justicia, p. 45.
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desarrollo del talento intelectual...”™ es decir, el nifio desarrolla su inteligencia

segun las condiciones en las que se encuentre.

La segunda sefiala que “los genes y el desarrollo prenatal son los responsables
del 80 por ciento de las variaciones de la inteligencia”.?* Lo que significa que si
se comienza la educacién del nifio desde el vientre con lecturas o musica, se

vuelve mas inteligente.

Para saber si un nifio es sobresaliente, los especialistas deben hacerle pruebas
de inteligencia, estudios de perfil y entrevistas de observacion, no sélo se trata
de que los familiares y amigos lo consideren un genio por hacer cosas que

otros no hacen.

Ser un nifio sobresaliente no es una insuficiencia en si, “se convierte en una
discapacidad cuando los infantes ya no ponen atencién en la informacion
escolar porque la creen repetitiva o aburrida, se muestran apaticos y hasta
rebeldes.”® En este sentido, se puede decir que son inadaptados sociales
porque sus habilidades son muy raras para los nifios de su edad, lo que
produce rechazo y discriminacion, al grado de la agresion, tanto fisica como

verbal. Por este motivo necesitan una educacion especial.

Ser mas habil no siempre es bueno, a veces “los nifios se sienten presionados
y la mayorfa quiere dejar de estudiar en la adolescencia.”® Por ello, una vez
que se sospecha que un nifio es genio se debe acudir a un centro de atencién
especializado para evitar consecuencias como la inadaptacion y las dificultades
en el trabajo escolar, ya que “en la medida en que la intervencion educativa es

adecuada, se puede cubrir e incluso reducir notablemente.” %

% véase “Los superdotados” en Problemas de aprendizaje, tomo 1, p. 55.
! jdem
%2 patricia Frola, op.cit. pp. 72-77.
% Silva, Maria Teresa y Ortiz, El nifio sobredotado ¢,cémo ayudarlo? Consejos practicos para
g)4adres y maestros, pp. 25-39.

Puigdellivol, Ignasi, Programacion de aula y educacién curricular, el tratamiento de la
diversidad, p.63.
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“A pesar de que en México tenemos tres nifios genios por cada cien, no hay
programas para detectarlos.” Los primeros en reconocer a un nifio genio son
los maestros. Ellos son los encargados de canalizarlo a una escuela especial o
a alguna institucion especializada. México cuenta con “la Asociacion Mexicana
para el Apoyo a Sobresalientes, A.C. (AMEXPAS) dedicada a apoyar a nifios y
jovenes sobresalientes y desarrollar su talento potencial; fomentar la
implementacion de estrategias educativas y metodologias; promover la
educacion, la investigacion, la capacitacion, la comunicacion con padres,

maestros y otras organizaciones nacionales e internacionales. “*°

% Cruz de Jesus, Radl, De cada 100 nifios tres son genios y en México no hay programas para
detectarlos; terminan como “burritos”, “flojos” o “hiperactivos”, La Crénica de Hoy, Lunes 5 de
Junio, 2006, Academia, en: http://www.cronica.com.mx/nota.php?id_nota=244565, consultado
el 9 de septiembre de 2008.

% Asociacion Mexicana Para el Apoyo a Sobresalientes, A.C. (AMEXPAS), en:

http://www.geocities.com/amexpas, consultado el 9 de septiembre de 2008.
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3. Mas que manejar una silla de ruedas

“En nuestro pais, 600 mil nifios menores de 15 afios ni saben leer ni escribir<’

“s6lo 2 millones 121 reciben algln tipo de servicio educativo”.”® Muchos de
estos nifos cuentan con certificados escolares obtenidos mediante el INEA, lo

cual no garantiza que realmente hayan aprendido.

En una ocasion, llegd a un centro de estudios del INEA un nifio con debilidad
visual para presentar un examen de espafol y no podia leer un texto con letras
de tamafio normal, esto sirvid6 de excusa a la madre para entrar a hacer la
prueba con el menor®. La sefiora pidi6 a los aplicadores que la dejaran ayudar

a su hijo, la aplicadora no accedio y le solicitd que abandonara el salon.

El nifio de 12 afos iba a presentar un examen que consistia en leer un texto y
luego responder una serie de preguntas. Como el infante no podia seguir las
lineas de la lectura, la aplicadora le dio una regla para que la usara como guia.
Pasaron unos minutos Yy el chico no logro leer ni contestar un solo reactivo,
entonces la aplicadora decidio leer el texto al nifio. Luego leyo las preguntas
pero él no logro responderlas. “Quiza son palabras muy rebuscadas y por eso
no me entiende” —penso la aplicadora, asi que volvid a leer el texto usando
sindbnimos para simplificar las preguntas. Agotd sus recursos, logréo que el
menor contestara toda la prueba y aunque no obtendria una buena calificacion,

si aprobaria.

Una vez que termind el examen, la aplicadora pregunt6 al muchacho a qué se
dedicaba:

—Trabajo de lavacoches en un autolavado— al escuchar esto, la muchacha se
sorprendio.

—¢ Toda la semana y te pagan? o ¢.es un trabajo de tu familia?

%Mariana Norandi, “El 82% de los discapacitados padece rezago educativo: INEA”, La Jornada,
Sec. Sociedad y Justicia, p. 42.

% Secretaria de Educacion Publica, et al. Programa Nacional de fortalecimiento de la educacion
especial y integracion educativa, p.16.

% Experiencia vivida en el circulo de estudio INEA, Ecatepec, 23 de septiembre de 2006.
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—No, trabajo de lunes a viernes de diez de la mafiana a cuatro de la tarde y si
me pagan. Bueno, le dan mi dinero a mi mama.

—¢Por qué no vas a la escuela?

-Porque dice mi mama que no voy a aprender nada, que mejor trabaje y no
pierda el tiempo.

—¢Y entonces, por qué vienes a hacer exadmenes?

—Es que el sefior con el que trabajo le dijo a mi mama que si no tengo el

certificado de primaria ya no me va a dar empleo.

La aplicadora se quedd pensando en la conversacién que habia tenido con el
infante. Cuando los usuarios ya se habian retirado, la chica comentd la
situacion de este nifio a la asesora encargada de ese circulo de estudio. La
educadora le platicé que la mama siempre entraba con el nifio y que nunca

habia reprobado un examen y solo le faltaban dos para acreditar la primaria.

Esto ocurre porque lo importante para los padres es que el nifio tenga un
certificado y como dicen: “el fin justifica los medios”. Los menores
discapacitados tienen derecho a la educacién, a saber mas que manejar una
silla de ruedas. Lo Unico que los infantes con deficiencias requieren para
aprender es una educacion especial, es decir, aprender de acuerdo con su
habilidad, ya que sus necesidades educativas son especiales, utilizan recursos
materiales, profesionales y arquitecténicos distintos a los que hay

regularmente en las escuelas.

Los niflos reciben educacion especial segun lo requieran porque hay
necesidades educativas que demandan asistencia por un tiempo, son
transitorias; otras necesitan auxiliares siempre, son permanentes. En la
actualidad la educacion especial integra la ensefianza del contenido académico
oficial y el autocuidado. El articulo 41 de Ley General de Educacion indica que

esta educacion debe suplir las necesidades de aprendizaje para la autbnoma
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convivencia social y productiva. También precisa el principio de integracién

educativa del Sistema Educativo Nacional.*®

Muchos infantes no reciben educacion especial porque sus padres no
encuentran una escuela adecuada o si la hay es muy costosa. Celia Candida
Rodriguez Escobar tuvo que hacer toda una peregrinacion para encontrar un
centro educativo para su pequefio hijo Luis Eduardo Torres Rodriguez, quien
presenta paralisis cerebral y debilidad visual. Luis Eduardo acudié un tiempo al
Centro de Desarrollo Integral para la Familia (DIF) de Coyoacan. El costo de
las sesiones aumentd de 15 a 35 pesos, lo que hizo que muchos dejaran de
asistir porque no podian y otros desertaron por solidaridad. Asi que Celia tuvo

qué investigar en donde habia otra institucion educativa para su hijo.

Celia encontr6 el Centro de Apoyo y Rehabilitaciéon Integral de Ayuda a
Discapacitados, Institucion de Asistencia Privada (l.LA.P.) en la avenida
Cuauhtémoc, en el municipio de Nezahualcdyotl. Ahi Luis Eduardo comenzo6

COon Sus sesiones.

Celia Candida not6 que Luis no podia colorear porque padecia debilidad visual
y se lo dijo a la profesora. La maestra busco una técnica que le sirviera al
pequefio. Algunos dias después, la profesora llegd con una imagen con silicén
en sus contornos, esto permitid que el pequefio pudiese iluminar auxilidndose

con el tacto.

Ahora, Luis Eduardo ha desarrollado su tacto y se comunica a traves de él.
Esta trabajando con su motricidad fina para que pueda comer solo
correctamente. Ya usa el tenedor aungue no le gusta, se ha vuelto flojito —dice
su madre. También hace hidroterapia, puede caminar en el agua y nadar,

actividad que realiza gustoso en compafiia de su padre.

100 Legislacion Federal, Ley General De Educacion, en:

http://info4.juridicas.unam.mx/ijure/fed/161/42.htm?s=, consultado el 01 septiembre de 2008.
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Muchos pensarian que pagar por la instruccion de un nifio con capacidades

diferentes es una mala inversion, pero no es asi, Celia Candida afirma:

El problema de una escuela privada es que es costosa en todos los
aspectos, por lo que los padres nos apoyamos con los materiales, cuando
un nifio ya no ocupa un material se lo da a otro a quien todavia le sirva. Pero
el costo y el uso de material de segunda mano no importan, ya que la
educacion se nota incluso en los papdas, quienes reciben platicas de
psicélogos, los nifios si aprenden.

No todas las instituciones que ofrecen educacion especial son costosas,
también estan las de caracter publico, accesibles para las personas de escasos
recursos econdmicos. Para hacer del conocimiento popular la existencia de
estos centros, la Secretaria de Educacion Publica lanz6 una campafia
radiofonica que informaba sobre la opcidn que ofrecen los Centros de Atencion
Multiple (CAM) para el ciclo escolar 2007-2008. El spot decia: ¢Educacion
especial, es para mi hijo? Si tu hijo presenta diferencias en su forma de ver, oir,
comprender el mundo o mover su cuerpo. Requiere apoyos para aprender y la
escuela no se los puede proporcionar. Los Centros de Atencion Mdltiple son
escuelas que ofrecen educacion especial que el gobierno federal pone a tu
servicio. Finalizaba con la recomendacion de acudir al mas cercano o llamar al:
01-800-633-3448

Es necesario que los nifios con discapacidad acudan a una escuela para

prepararse académicamente y que ocupen un buen empleo.

Centros de Atencion Mdltiple: derecho a estudiar e ir a la
escuela

El articulo tercero constitucional establece el derecho a la educacion libre de
prejuicios, que desarrolle todas las facultades del ser humano, sin hostilidades
ni exclusivismos.'®* Los nifios discapacitados son privados de este derecho.

1%%/ease “Articulo 3ro” en Leyes y codigos de México, Constitucion politica de los Estados

Unidos Mexicanos, México, pp. 12,13.
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Julieta Cortés, reportera del programa A quien corresponda fue enviada a
cubrir una conferencia de prensa ofrecida por la cadena de restaurantes
McDonal's. Este evento era para notificar la donacion de aparatos auditivos a
nifos de escasos recursos. Algunas madres y niflos beneficiados dieron sus
testimonios y un grupo de sordos “cantd” en lenguaje signado. La reportera se
acercé a una sefora que esperaba le donaran un aparato para su hija que
padecia sordera. Una nifia sonriente y muy simpatica, de unos seis afos, de
tez blanca, cabellera rubia y quebrada. Al término de la entrevista, la reportera
hizo unas tomas de madre e hija. Después intentd entrevistar a la pequefia en
lenguaje de sefias y comenzd a mover las manos. La menor miraba a Julieta
pero no daba muestras de querer “conversar’. Entonces, la madre de la nifia
dijo: mi hija no sabe hablar en sefias. Esta respuesta inquieté a Julieta, quien

no dijo nada y termind su nota.

En el trayecto a la televisora la reportera comenté con el camarégrafo y la
practicante que la acompafaban:

—Es sorprendente que la nifia sordomuda no sepa el lenguaje a sefias y que la
mama lo diga con tanta ligereza.

—La pregunta realmente seria: ¢cOmo se comunica? porque ya esta grande —
contesto la practicante.

—Pero, ¢ qué a los papas no les importa?— respondié el camardégrafo.

—Tal vez no pueden pagar la educacion para sordos— concluyo Julieta.

El gobierno, a fin de evitar esta situacion, brinda una alternativa de educacion
especial a bajo costo mediante los Centros de Atencion Multiple (CAM). Los
CAM son instancias educativas escolarizadas que ofrecen intervencién
temprana a menores con discapacidades visuales, auditivas, intelectuales,
motrices y de lenguaje, nifios que al recibir educacion total o parcial pueden

incorporarse a instituciones regulares.

La educacion especial inicia en estos centros con la clase de maternal dirigida
a nifos de 45 dias de nacidos hasta los tres afios. Mientras mas temprano se
comience con la ensefianza y la estimulacion de los infantes con capacidades

diferentes, mas rapido se adaptaran a la sociedad.
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Cuando los pequeiios terminan maternal pasan a preescolar, nivel que cursan
al tener entre cuatro y ocho afos. El preescolar basa la formaciéon de los
chiquitos en los principios pedagdgicos, los campos formativos y las

competencias establecidas en el Programa de Educacién Preescolar vigente.

Una vez que el menor concluye el preescolar y tiene entre seis a 17 afos,
puede ingresar al nivel correspondiente de primaria. En éste le ensefiaran de
acuerdo con los programas de estudio generales, aunque con las adaptaciones

pertinentes.

Ademas, la ensefianza en los CAM es responsabilidad de padres y maestros
para lograr una educacién completa, por ello, periodicamente se efectlan
actividades y reuniones para valorar los avances del nifio y que conozcan las
fortalezas y las debilidades de sus hijos, las necesidades que presentan y la
manera en que pueden apoyarlos. Este trabajo lo desarrolla el departamento
psicologico del CAM, aunque también reciben orientacion de las

organizaciones civiles y de otras instancias, como el DIF.

Los CAM ademas de ensefiar a los nifios tienen como objetivo integrarlos a
escuelas regulares, Martha Angélica Gonzalez Hernandez, profesora del CAM
No. 5 explica que para lograrlo ponen en marcha las siguientes acciones:

1. Se orienta a los maestros de la escuela regular sobre metodologias
especificas para trabajar con los niflos que presentan capacidades
diferentes. El personal del CAM realiza visitas a las escuelas con el fin
de observar a los maestros y a los alumnos, para dar sugerencias
precisas.

2. Se apoya a los alumnos con capacidades diferentes en turno alterno al

que asisten a la escuela regular.

Cuando el nifio esta listo para dejar el centro se le otorga el Documento
Individual de Adecuacion Curricular (DIAC). Una boleta de calificaciones que

indica que sus necesidades especiales han sido suplidas. Por ejemplo, en los
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alumnos con discapacidad visual se evalla que hayan aprendido el sistema

Braille, ademas de los conocimientos académicos suficientes.

Lo mas importante es que en los CAM los nifios tienen un trato agradable y se
llevan bien con sus compaferos. Esto es importante para muchos padres con
pequefios que sufren trastornos de comunicacion y lenguaje porque les

preocupa dejar a sus hijos solos en la escuela.

Como Abraham no puede hablar a mi me daba mucho miedo dejarlo solo en
la escuela, si lo lastiman, él no me lo va a decir, por eso no me decidia a
llevarlo a un colegio, ahora que encontré una instituciéon en la cual veo como
tratan a mi hijo, estoy mas tranquila. -comenta la sefiora Lucrecia Vedrefia
Fuentes, madre de Abraham, quien padece pardlisis cerebral.

“En el Estado de México los CAM atienden a 3 mil 278 alumnos en 87 Centros
de Atencién Mdltiple (CAM),”*° con grupos no mayores a 15 alumnos. Aunque

en un aula hay nifios con distintas capacidades diferentes.

Ya acabd la primaria intégralo: USAER

Una vez que los nifios concluyen su instruccion en el CAM vy son certificados
mediante el Documento Individual de Adecuacion Curricular (DIAC), la
integracion depende de las Unidades de Servicio de Apoyo a la Educacion
Regular (USAER) que sirven como conectores entre las escuelas regulares y

los CAM. Servicio que fue incorporado a la SEP en 1997.

En entrevista, Laura Pacheco Guerra, profesora de la USAER en el DF, explico

las funciones y el propésito de dichas unidades,™%

gue es garantizar que los
alumnos con capacidades diferentes reciban una educacion adecuada en un
ambiente 6ptimo, evitar “etiquetas” fomentando que los infantes sean vistos en

forma integral, son la clave de la llamada integracion.

192G arantizado el derecho a la educacion para nifios y jévenes con discapacidad, Poder, Lunes,

06 de Agosto de 2007, en: http://www.poderedomex.com/notas.asp?nota_id=21093, consultado
el 25 de septiembre de 2008

198 Marisol casas, “Unidades de Servicio y Apoyo a la Educacion Regular, entrevista a Laura
Pacheco Guerra”, en: http://www.pedagogia.com.mx/usaer/119, consultado el 19 de noviembre
de 2009
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Las USAER trabajan con deficiencias de lenguaje, conducta o emocionales,
qgue pueden corregirse rapidamente con apoyo pedagoégico y de un equipo
interdisciplinario, s6lo atiende a alumnos hasta los 14 afios.

Las USAER estan compuestas por equipos de profesionales en areas de:
educacion, medicina, psicologia y terapéuticas, que apoyan y orientan
sistematicamente a maestros y padres de escuelas regulares que conviven con
nifos discapacitados, también brinda informacién, en general, sobre las

discapacidades.

Todas las personas que laboran tanto en los CAM como en las USAER tienen
una formacién y actualizacién en educacion especial. En el 2006, “el 63 por
ciento del personal era especialista en educaciéon especial, mientras que el 37
por ciento restante tenia un perfil variado: licenciatura en psicologia educativa,
pedagogia, educacién preescolar y educacién primaria entre otras.”*** Con el

personal capacitado se ha logrado mejorar el servicio que ofrece.

Se ha logrado ampliar la red de este sistema en el 2008 “existian casi 18 mil
USAER, ya que en casi todas las escuelas se realizaba un trabajo de
sensibilizacion y capacitacion para la integracién de los nifios en las escuelas

regulares.”%

En el estado de México hay 149 prestando sus servicios a 770 escuelas, para

integrar de 10 mil 617 estudiantes.

19 Secretaria de Educacion Publica, et al. Programa Nacional de fortalecimiento de la

educacion especial y integracion educativa, p.18.

%G arantizado el derecho a la educacién para nifios y jovenes con discapacidad, Poder, Lunes,
06 de Agosto de 2007, disponible en: http://www.poderedomex.com/notas.asp?nota_id=21093,
consultado el 25 de septiembre de 2008.
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¢ Estudias o trabajas?: CAM-Taller

Una opcion que la educacion especial ofrece para aquellos alumnos que no
logran incorporarse a una secundaria regular, es la capacitacion laboral en los
CAM-Talleres, para que posteriormente ingresen a trabajar en un empleo

sencillo o autoempleo, segun sus habilidades.

Carlos, un joven con sindrome de Down, sabe manejar las charolas del horno y
sabe cuales son los botones que hay que apretar. Una vez se quemo y fue asi
como aprendié a protegerse, ahora sabe usar guantes, mandil, cubrebocas y
protectores para la cabeza y sigue las medidas higiénicas. Sus manos amasan
y dan forma a las tradicionales piezas de pan: conchas, cuernitos, empanadas,

donas y pastelillos. Carlos quiere tener su propia panaderia.

En este centro se busca la seguridad de las personas especiales, por lo que
sus caminos asi como las maquinas estan adaptadas para que puedan ser
manejadas por ellos, las modificaciones son sencillas para que después
aprendan a usar las que se encuentran en las panaderias. Aunque se le
ensefa a trabajar no dejan a un lado su formacioén que consiste en desarrollar
la autonomia y el autocuidado. También continlan con las terapias necesarias

para lograr su maximo desarrollo.

Los nifios que no logran incorporarse a escuelas regulares no estan obligados
a asistir a este centro, sin embargo es recomendable que los padres entiendan
que llegara el momento en el que el nifio quiera ser autbnomo, trabajar y ganar

su propio dinero. Que sus padres no le den ni hagan todo por él.

El CAM-Taller imparte talleres de capacitacion laboral a los alumnos de entre
15 y 20 afios. Dicha instruccion es proporcionada por profesionales. Estas
instancias buscan colocar a sus egresados en trabajos para los que han sido

capacitados, cuenta con bolsa de trabajo.
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Aqui no se cura a la gente. Visitaal CAM No. 5

A las 13:45 hay que abordar en la Via Lopez Portillo y el Eje 8, el microbus con
destino a Granjas, para llegar al CAM no. 5 ubicado en la avenida Eje 8 s/n,
Mz-F, Unidad habitacional San Rafael, en el municipio de Coacalco, estado de

México. Para mayor referencia, cerca al mercado de San Rafael.

En la puerta se encuentran las profesoras que reciben a los nifilos y dan
algunas indicaciones a las madres. Los alumnos, los maestros y los familiares

se conocen muy bien, por lo que identifican rapidamente a los extrafios.

Dentro de la escuela, la primera sala que se puede ver es la biblioteca. Esta
cuenta con ejemplares escritos en sistema braille y sus ilustraciones estan en
relieve. Los libros de texto gratuito de cualquier grado se encuentran en tamafio
doble carta porque sus letras estan grabadas en macrotipos. Los nifios pueden

consultarlos libremente y al hacerlo se cercioran de no maltratarlos.

A un costado de la biblioteca esta la sala audiovisual, donde se ubica una
television, una videocasetera con DVD, una grabadora y una coleccion de
videos que sirven para reforzar los temas de valores, espafiol, matematicas y
ciencias naturales. En el CAM, como en la mayoria de las escuelas de
educacién basica, se les ensefia computacion, el aula se encuentra frente a la
biblioteca. El maestro Luis Gémez, encargado de esta asignatura, habla de tal

forma que todos sus alumnos le entienden:

—Prendan la computadora y abran su carpeta de texto— esto lo dice sin hacer
movimientos exagerados de forma calmada, no usa el lenguaje signado, deja
que los nifios lean sus labios. Con esta indicacion los nifios encienden sus
maquinas y comienzan a trabajar, ellos dominan el teclado y el mouse, los
nifios con discapacidad motriz tienen que esforzarse mas, el maestro lo
entiende y no los apura, aunque esto signifique que tendra que explicar dos o

tres veces mas el trabajo que deben realizar.
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Al lado del salon de computacion estan los cubiculos de los encargados de las
areas de lenguaje, psicologia y el taller de estilizado.

La clase de lenguaje desde hace cuatro afios esta a cargo de Margarita Libia
Gbomez Torres, aunque la profesora labora aqui desde que la escuela era solo
para sordos, antes de 1994. Lo que ella les ensefia basicamente es la
asignatura de espafol, de su trabajo depende que los nifios aprendan el
lenguaje verbal, escrito, la lengua de sefias mexicana (lenguaje de sefias), en
resumen, las habilidades comunicativas de los alumnos con sus familiares,

comparferos y maestros.

—Buenas tardes, hoy vamos a aprender el alfabeto— saluda a sus alumnos con
las manos y de forma audible, comienza su clase y escribe en el pizarron una
letra, enseguida mueve la mano y a la vez pronuncia el nombre de la letra que

esta escrita.

—Repitan a, be, ce, de, e, efe, —coloca los dedos de los nifios hipoacusticos en
su garganta para que ellos sientan el movimiento de las cuerdas vocales de la
maestra.

—Muy bien, ahora van a escribirlas en sus cuadernos, Andrés y Miguel
jponganse a trabajar!- al distraerse dos nifios reciben esta indicacion cuando la
maestra mueve las manos y los dedos indices extendidos, en forma alternada,

esto significa trabajar en el lenguaje silente.

El lenguaje se les ensefia a los nifios de forma deductiva:

—Este vaso tienen a-g-u-a, repitan.

—A-g-u-a— repiten los estudiantes. La profesora Margarita Libia Gomez Torres,
explica que al principio los alumnos llamaran agua a todos los liquidos vy
después de algunos dias se les ensefia que cada bebida tiene un nombre
diferente.

—Miren bien, ésta no es agua, es de color naranja y burbujea, se llama refresco

de naranja.
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—Refresco de naranja— repiten los nifios. Este método se repite con varias
bebidas. Asi es como cualquier infante aprende a hablar, s6lo que quienes

tienen discapacidad sensorial e intelectual aprenden mas lento.

La clase de lenguaje ha evolucionado, antes se llamaba terapia de lenguaje y
se ensefiaba de forma individual, lo que impedia el desarrollo del discipulo, en
lo que el pequefio tomaba terapia, sus comparfieros de aula seguian con el

temario.

Otra clase que se imparte en el CAM es la de natacion. Del lado izquierdo de la
escuela se asienta la alberca —es vital para estos nifios que aprendan a nadar,
pues si caen a una alberca seria fatal, ellos no pueden gritar para pedir ayuda—
explica Ana Saldafa prestadora de servicio social. Esta clase es la que mas
disfrutan los alumnos que se zambullen en el agua como expertos. Para tomar
esta clase los estudiantes deben ponerse su traje de bafio de una pieza, gogles

y gorra de natacion.

Para evitar que los nifios se expongan a los rayos del sol o se mojen cuando
llueve, el patio del CAM esta techado y es el mejor lugar para observar la
mayor parte de las aulas. En cada parte del mobiliario hay letreros:
BIENVENIDOS A QUINTO GRADO, VENTANA, PUERTA. Los salones son de
facil acceso, cuentan con rampas y barandales para quienes tienen limitaciones

de movimiento.

Dentro de las aulas todos los objetos y mobiliario tienen su nombre escrito:
mesa, lapiz, pluma, escritorio. Esto es para que los nifios asocien las
palabras con las cosas. Al frente del salon esta el pintarron y a un lado el
escritorio del profesor, un anaquel lleno de libros en sistema Braille y con
macrotipos, mapas, juegos parecidos a las loterias convencionales, éstos
tienen ilustraciones de verbos, operaciones aritméticas, palabras, letras y
nameros. Ademas hay materiales como tijeras con punta roma, hojas de

colores, pegamento, sellos con las letras en lenguaje manual.
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Todos los salones por fuera son iguales, la diferencia entre uno y otro la hacen
sus alumnos, sobre todo el aula de maternal o inicial, en el que la belleza y la
ternura se dejan ver de inmediato por sus pequefios alumnos de apenas 45
dias de nacidos. Estos bebés reciben estimulacion mediante ejercicios fisicos,
cantos y juegos, actividades que ademas sirven como excusa para que Ssus

madres y familiares convivan con los pequefios.

—Muy bien van a poner a los bebés sobre las pelotas y van a rodarlas,
sujétenlos para que no se deslicen hasta el suelo —indica la maestra a las
mamas de los nifios— este ejercicio sirve para estimular las funciones
cerebrales del nifio y que relaje sus musculos para que logren moverse.
Algunos pequefios lloran al hacer los movimientos y aunque sus mamas
muestran en sus caras angustia, hacen la terapia pues saben que es benéfica

para ellos. Los usuarios de esta area son promovidos a los cinco afios de edad.

El siguiente nivel es el preescolar, no todos los nifios que ingresaron a inicial se
guedaran en el CAM, hay quienes logran desarrollarse e ingresan a escuelas
regulares. Los menores pueden asistir a este nivel desde los tres afios, segun
el programa oficial de educacion preescolar, como en cualquier kinder, los

infantes dejan a sus papas en casa.

—Miguelito, asi toma el color, suavecito, ilumina de un lado a otro sin salirte de
la linea— las maestras se encargan de que cada nifio entienda las instrucciones
para hacer el trabajo. Cuando algun pequeiiito, como Miguel no puede hacerlo
solo, las profesoras lo guian y lo ayudan hasta que logre hacerlo por si mismo.

Los pequefos egresan de este nivel a los ocho afos.

Finalmente, los nifios llegan a la primaria donde aprenden los contenidos por
asignaturas segun el programa oficial de la SEP y es aqui donde las
capacidades diferentes entre ellos se vuelven notorias, pero no son barreras
para la convivencia, la mayoria son amigos desde bebés y aunque no
presentan la misma discapacidad saben y pueden hacer las cosas como si

estuvieran en igualdad de circunstancias.
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—Maestra, Gaby no tiene bien conectado su aparato auditivo, est4d sonando —
dice Alejandro

—Avisale —responde la maestra. Alejandro se da la vuelta inmediatamente y se
dirige hacia el lugar de su compafera y la toca del brazo. Gaby levanta la
mirada para verlo.

—Gaby, acomoddate el audifono- le dice al mismo tiempo que mueve las manos
muy rapido, pues traduce la frase al lenguaje de sefias para que su compafiera
le entienda. Gaby hace caso y se ajusta el audifono, con esta accion la alarma

deja de sonar y Alejandro regresa a su lugar para seguir trabajando.

Alejandro padece de trastornos de aprendizaje y habla en lenguaje manual
como si fuera sordo, sabe que cuando los auxiliares auditivos no estan bien

puestos suena una alarma.

A los nifios les gusta esta escuela, aunque saben que no es como la de todos.
En el CAM No. 5 los compaferos se aceptan como son, a diferencia de
algunos institutos regulares en los cuales los infantes con capacidades

diferentes no cuentan con la empatia de los compafieros.

Alberto ha hecho amigos en el CAM con los que juega y se lleva muy bien, algo
que no logré mientras asistia a un colegio regular, en donde, ademas del
conocimiento académico, aprendid que la sociedad es cruel ante lo diferente.
Alberto sélo tiene una malformacion visible en el aparato auditivo y es capaz

de aprender cualquier cosa.

—“Sin oreja”, vete de aqui— el “sin oreja” le decian sus compaferos de la
escuela y adjetivo que muchas veces iba acompafiado de un manazo en la
cabeza.

—No me digan asi —suplicaba Alberto, pero sus comparfieros lo ignoraban.

-S-i m-e e-s-t-a-s e-n-t-e-n-d-i-e-n-d-o —le decia el profesor como si Alberto
padeciera retraso mental o algun problema intelectual .

—jay el “sin oreja”, es un tonto!- se burlaban de él sus compafieros e incluso, su

maestro.
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Alberto fue agredido fisica, verbal y emocionalmente. En un intento por ser
aceptado y que no se notara su “defecto” comenz6 a usar una gorra, esto fue

inutil, sus comparieros seguian burlandose de él.

Un dia, una maestra de la misma escuela lo vio y le pregunté: ¢te gustaria ir a
una escuela donde tus comparferos te trataran mejor y te aceptaran como
eres?

—Si, pero aqui todos se burlan de mi-respondié llorando el pequefio.

La maestra hablé con la mama de Alberto y le recomendd el CAM No. 5, la
sefiora reconocio que debia cambiarlo de escuela y acepto intentar en el CAM.
Al principio, el pequefio estaba temeroso y seguia escondiendo su peculiaridad
debajo de la gorra. Después de algun tiempo dej6é de usarla. Ahora Alberto ha
aprendido que los compaferos de clase no deben pegarle, son amigos y lo
aceptan como es. La no discriminacion es el lema que convierte al CAM en la

mejor opcion para los nifios con capacidades diferentes.

Entre los docentes que combaten la discriminacion en el CAM No. 5 esta la
profesora Martha Angélica Gonzalez Hernandez, quien atiende a 14 de los 70
alumnos de la escuela en el turno vespertino. Ella ha impartido clases desde el
2001 y a lo largo de este tiempo se ha enfrentado a diferentes discapacidades,
algunas poco conocidas, las que ella define como los retos de ser maestra de
Educaciéon Especial, debido a esto ahora sabe de todo tipo de capacidades
diferentes -los nifios me han obligado a estudiar y gracias a ellos he obtenido

una Maestria en Educacién Especial en la Universidad de las Américas.

—Este es trabajo para la casa, copien en sus cuadernos —dice la maestra
Martha Angélica a sus alumnos de manera que puedan leer sus labios y al
mismo tiempo mueve las manos. “Casa” en el lenguaje a sefias se dice
uniendo los dedos de ambas manos formando un pico; “cuaderno” se simboliza

con las manos extendidas y las palmas hacia arriba.
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—jSiéntate!, ¢ya acabaste?— reprende la maestra con tono firme, una expresion
de disgusto y el movimiento de manos, a un nifio sordo, que de inmediato

comprende que su accion le disgusto a la maestra.

Es admirable ver como Martha imparte una clase, ya que lo hace de forma oral,

gestual y en el lenguaje silente, del cual sabe hasta los modismos.

La integracion exitosa de los alumnos es la meta, por ello, los menores que van
a cambiarse a una escuela regular, asisten dos veces por semana a esa
escuela y tres al CAM. Los nifios tienen que enfrentarse a un nuevo mundo

escolar, a personas distintas y deben aprender a sobrevivir en ese mundo.

En este proceso de integracién, se encuentra Sixto a quien todos apoyan,
principalmente su madre. La sefiora aceptd la integracion del nifio a una
escuela regular, a pesar de que tiene otro hijo con capacidades diferentes, por
lo tanto deja y recoge a sus retofios en escuelas diferentes, lo que aumenta su
trabajo, ya que ademas de ser ama de casa, la sefiora es vendedora de
cosmeticos por catalogo. Todos sus esfuerzos valen la pena, ella es feliz con

los logros de ambos nifios y espera que puedan asistir a una escuela regular.

La aceptacion de los padres ante la discapacidad es muy importante, de ella
depende el desarrollo del nifio —explica Guadalupe Rivas Lombera, psicologa
del CAM No. 5- por ejemplo: cuando Giovanni llegé al CAM era un nifio de
ocho afios que mas bien parecia “un animalito”, no podia ni sabia convivir, no
hablaba, sélo emitia sonidos guturales, grufiidos y era muy agresivo, pues su
padre, que era su unico familiar, no se habia tomado la molestia de atenderlo.

Para suerte de Giovanni, cuando su padre se cas0 una hermana de su nueva
mama lo llevé al CAM, donde comenzaron con su educacién. Ahora Giovanni
ya puede comunicarse sin agresiones y con mas que sonidos. Su familia tuvo
que trabajar con él para lograr avances significativos, sobre todo sus padres

que aprendieron junto con el nifio.

79



Los ocho maestros de grupo, el director, la trabajadora social, la psicologa y la
profesora de lenguaje trabajan para integrar a los alumnos, aunque en
ocasiones su labor se ve truncada por la poca estimulacion e incomprension
de los familiares de los nifios, aun cuando los docentes logran que los menores
obtengan los conocimientos para acreditarlos e integrarlos a una escuela
regular, en este caso a la secundaria, los padres sobreprotectores no lo

aceptan y deciden enviar al nifio a un CAM-Taller.

Hay tres tipos de papas: los que se aferran a la integracion de sus hijos sin que
estén listos, exponiéndolos, en estos casos no se les da Documento Individual
de Adecuacion Curricular (DIAC); los que no dejan que se integre al alumno a
una escuela regular y los dejan en los CAM-Taller y los que ni siquiera dejan
que asistan al CAM-Taller —comenta la profesora Martha Angélica Gonzalez

Hernandez.

Los padres que no quieren la integracion porque tienen miedo. Por eso es
importante apoyarlos psicolégicamente. La educacion especial depende de
cuanto estén involucrados los padres en el proceso educativo, la aceptacion y
la tolerancia de las capacidades diferentes —sefiala Guadalupe Rivas Lombera,
psicologa del CAM. El trabajo con los alumnos y padres se refleja a lo largo del
ciclo escolar, el gran premio se da cuando termina el curso con la entrega de la
boleta de calificaciones, similar a la que otorgan las escuelas regulares con
evaluaciones cuantitativas y cualitativas, que reflejan los adelantos en cuanto
adecuaciones curriculares, el avance en expresion, motricidad, segun la

discapacidad de cada nifio.

Es interesante conocer las actividades que se realizan en el CAM. A las 6:00
de la tarde suena el timbre, las clases han terminado por este dia, los nifios se
rednen en el patio y se forman para salir en cuanto la maestra les indique que
han llegado por ellos. A las 6:30 todos se han ido, la escuela queda vacia por
hoy, mafana se reanudara el trabajo: la batalla diaria por la integracion.

El futuro de cada alumno, al concluir la educacion basica, dependera de ellos y

el apoyo de sus familiares, aunque los maestros del CAM nunca los dejan
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desamparados, les brindan su ayuda cuando los necesitan. Muchos alumnos
dejan de ver a los profesores como figuras de autoridad y los convierten en sus
amigos, los maestros dejan de ver las discapacidades y los ven como a

cualquier nifilo o en ocasiones consideran que tienen mas capacidades.

—Algunos de mis ex-alumnos han venido a invitarme a sus bodas y he sido
traductora de este tipo de eventos cuando se trata de jovenes que requieren
lenguaje de sefias —declara la profesora Margarita Libia Gomez Torres,
también los maestros los ayudan a colocarse en empresas. Egresados de esta
institucion han terminado carreras profesionales, ingenierias y se desarrollan
profesionalmente como individuos integrados a la sociedad, han vencido la

batalla contra la discriminacion.

El CAM No. 5 abrié sus puertas en 1994 inicialmente era una escuela que
atendia Unicamente a nifios con sordera e hipoacusia, de ahi se le quedo¢ la
fama de la escuela para sordos, razén por la cual los maestros y la comunidad

se encargan de canalizar a este centro a menores que la padecen.

La educacion especial no es una pérdida de tiempo ni de dinero como algunas
personas creen; al contrario, es mas facil cuidar a un nifio con capacidades
especiales con ayuda de especialistas que guien a los padres para que
entiendan la discapacidad y cada etapa de su hijo ya que no todas imposibilitan

de la misma forma aun cuando se encuentren dentro de la misma tipologia.

En México hay muchos nifios con discapacidad y ni siquiera lo saben pues
aquellas que no son evidentes simplemente son ignoradas, sin embargo
afectan tanto o igual que aquellas que imposibilitan ver, correr o escuchar,
aunque los padres y familiares se nieguen a reconocerlo los nifios se muestran
diferentes y su aprendizaje es mas lento con relacion al del resto de su clase,
aunque se encuentren en una escuela regular su aprendizaje no sera optimo,
es contraproducente para el nifio quien queda expuesto a burlas, criticas y

discriminacion.

81



En cambio un menor que sabe aprovechar sus talentos y habilidades puede
usarlas al maximo, consciente de que es diferente, como el resto de las

personas.

La educacién especial que imparte el CAM puede ser una alternativa
econdémica para los padres y los nifios con capacidades especiales, que como
dice el articulo 41 de la Ley General de Educacién, no estan obligados a asistir
a una escuela especial, aqui la ensefianza va mas alla de lo académico, se les
ensefia a ser seres humanos completos, capaces, tolerantes y lo mas
importante: aceptar a otros aun cuando aquellos que se dicen “normales” no lo
hacen. La discapacidad no limita a nadie, la restriccion esta en el trato
inadecuado. El primer paso para una equidad se encuentra en comprender las
discapacidades y a los discapacitados, para mostrar empatia y antes de
estacionarnos en un lugar reservado hacernos la pregunta ¢realmente

queremos estar en su lugar?

La rehabilitacion que ciertamente es importante para proporcionar autonomia,
ésta es vital, por ello en la actualidad existen muchos centros de recuperacion
se han especializado en diferentes deficiencias. Sin embargo, la educacion es
la llave de la integracion social, ya que abre la puerta al conocimiento y la
realizaciéon laboral, por ello no importa si se tienen los recursos para asistir a
instancias privadas o no, es indispensable que se proporcione educacion

especial a los discapacitados.
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A manera de conclusion

Este reportaje describe las necesidades educativas especiales que tienen los
nifios con capacidades diferentes y porque los Centros de Atencion Mdltiple
son una alternativa educativa. Muestra que todos los nifios tienen necesidades;
algunos requieren ver las letras del alfabeto y otros tienen que tocarlas, ambos
pueden leer; unos usan su oido para entender melodias, mientras que otros
literalmente deben sentirla. Videntes, ciegos, sordos, mudos, en fin, lo que
precisan es la instruccion adecuada para conocer y relacionarse con su

entorno.

Este es un llamado para dejar de ver a los discapacitados como minusvalidos y
tratarlos como iguales. Tema que se ha tratado por décadas, pero ademas trata
de hacer conciencia sobre la importancia de la educacién especial y la
orientacion psicoldgica, ya que son herramientas basicas que ayudan a la
integracion e igualdad de oportunidades, asi como a entender las

discapacidades.

La educacion especial en nuestro pais tiene sus pros y contras. Mientras que
para algunos esta rezagada; para otros es un sistema de ensefianza dirigido a
los discapacitados. Lo cierto es que solo existe a nivel primaria, por lo cual si
un nifio no logra integrarse a una escuela regular no podra seguir estudiando.
Si la suerte le favorece pertenecera al sector productivo. Falta mucho para que
el CAM sea una escuela de calidad pero cuenta con lo necesario para que los
ninos se integren a una escuela regular a nivel medio, medio superior y
superior. Ofrece ademas un trato libre de malos tratos y discriminacion, al que

se enfrentan muchos discapacitados en escuelas regulares.

Los nifios discapacitados necesitan educacion de calidad, no sélo
rehabilitacion, para alcanzar sus metas. Basta con recordar Stephen William
Hawking, fisico y cosmoélogo que investiga las leyes basicas que gobiernan el
universo, ganador del Premio Principe de Asturias de la Concordia en 1989. El

padece esclerosis lateral amiotréfica, no puede mover su cuerpo ni usar su voz,
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sin embargo cada que se propone algo impulsa hasta alcanzarlo, su mente no

se inmoviliza como su cuerpo.

Este caso como el de muchos discapacitados que luchan por conseguir sus
metas, ya sean laborales o sociales, son lecciones de vida, pues muchas
personas con el pleno uso de sus facultades no logran dejar sus huellas en la

historia.

Para que en México la integracion deje de ser una utopia se requiere mucha
mas informacion, ya que al parecer los mas informados al respecto son los
afectados, no porque falten especialistas, sino que al buscar remedios o
alternativas los que padecen discapacidad y sus familiares van méas all4 de

fronteras, presupuestos y recursos.

Los discapacitados son personas comunes, solo necesitan lugares como
escuelas y talleres que les permitan desarrollar sus capacidades y adaptadse
mas facil a la sociedad, puesto que tienen suefios que quieren cumplir. La vida
de un discapacitado no es mas ni menos dificil que la de cualquiera, siempre y
cuando cuenten con herramientas y educacion para que tengan las mismas
oportunidades. El verdadero problema de las personas diferentes no son las
discapacidades, es la sociedad ignorante y su falta de educacion. Para poder
moverse en el mundo no se necesitan piernas sino educacion, ya que esta sea
especial o no es la base del desarrollo tanto personal como social. Es momento
de aprender de las personas con capacidades especiales y hacer algo para
lograr la igualdad social.
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