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Por razones de fluidez en la escritura, esta coleccién utiliza el término «los adolescentes» para referirse
alosy las adolescentes. Del mismo modo, cuando se hace referencia a «los padres» esto incluye a
todos los referentes adultos que conviven con los adolescentes.




Introduccion
Adolescencia
vy discapacidad

A menudo se ve la discapacidad
como una dificultad. Consciente

o inconscientemente, se espera
menos de un adolescente que
presenta una discapacidad de algun
tipo. Muchas veces, esa percepcion
—que se traduce en nuestra

mirada o en actitudes y palabras
cotidianas— tiene consecuencias
mas determinantes y negativas

que la propia discapacidad. éComo
pasar de la percepcion de una
limitacion como una barrera o

una desventaja al reconocimiento
de que existen formas diferentes
(todas imperfectas) de ser persona
y maneras distintas de estar en el
mundo? éComo hacemos para que la
adversidad sea una oportunidad para
sobreponerse y superarse? De eso se
trata este tomo.
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Diferentes
como todos

Los adolescentes con discapacidad
tienen las mismas necesidades
bdsicas que cualquier adolescente: un
ambiente familiar capaz de brindarles
seguridad y amor y un entorno social
que los incluya, estimule y promueva
sus suefios, permitiéndoles ser felices
v hacer felices a quienes los rodean.

Al igual que cualquier otro
adolescente, los adolescentes con
discapacidad necesitan aceptarse a
si mismos, cuidar de si y lograr toda
la autonomia que les sea posible
para llevar adelante sus actividades
cotidianas. Claro que algunos de
ellos necesitaran una serie de apoyos
adicionales para lograrlo, pero estos
apoyos solo tendran sentido si
quienes los rodean pueden pensar
en ellos a partir de sus fortalezas y
de sus posibilidades, no solo de sus
limitaciones.

No se debe ver la discapacidad como
una enfermedad. Si bien los adolescentes
con discapacidad pueden tener alguna
condicién de vulnerabilidad o ciertas
necesidades especificas en cuanto al
cuidado de su salud, son capaces de vivir
una vida saludable y con bienestar.

Hoy en dia se considera la discapacidad
como una forma més de la diversidad
humana, se valora su contribucién a la vida
de las familias y se destaca la dignidad que
tienen todas las personas por el solo hecho
de serlo. Se ha avanzado mucho en ampliar
no solo los derechos sino las posibilidades
de autonomia, educacién y participacion
social de las personas con discapacidad.
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La atleta y activista Aimee Mullins
sintetiza asf su experiencia: « Hay una
gran diferencia, una distincién
importante entre algo que es un dato
médico objetivo (la amputacién de
mis piernas) y la opinién subjetivay
social que dice si soy una persona con
discapacidad. En realidad, la vinica
discapacidad real y consistente que
he debido enfrentar a lo largo de mi
vida es la creencia del mundo de que
yo puedo ser definida por la palabra
“discapacitada”» (https://www.youtube.
com/watch?v=Pylsg4MaMSY).

Hoy en dia se considera
la discapacidad como
una forma mas de la
diversidad humana, se
valora su contribucion
alavida de las familias.
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La

discapacidad
vy los derechos

En un mundo perfecto, 1os derechos enumerados
en la Declaracion Universal de Derechos
Humanos serian suficientes para proteger a todos.
Sin embargo, en la prdctica, a ciertos grupos les
ha ido mucho peor que a otros. Desde 2006 existe
la Convencioén Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad para evitar la
discriminacion de esta poblacion.

Debido a las précticas discriminatorias,
muchas personas con discapacidad
tienden a estar en la sombra y al margen
de la sociedad. Como consecuencia, sus
derechos no se toman en consideracion.
La Convencién Internacional sobre

los Derechos de las Personas con
Discapacidad es una norma universal
juridicamente vinculante cuyo objetivo
es asegurar que las personas con
discapacidad accedan a los mismos
derechos y oportunidades que las demas
personas.

Estas leyes y resoluciones relacionadas
con los derechos de las personas con
discapacidad representan un cambio
histérico pues ponen a estas personas

en un plano de igualdad de derechos

con todas las demas. Ademas, plantean
una nueva forma de concebir y definir

la discapacidad: como «el resultado

de una interaccion entre alguien que
tiene determinadas limitaciones en su
funcionamiento (pueden ser limitaciones
fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales) las cuales al interactuar con
un entorno que presenta determinadas
barreras (fisicas o sociales) pueden
impedir su funcionamiento y participacion
en la sociedady.
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De esta manera, se considera la
discapacidad como algo inherente
ala diversidad humana, pues todas
las personas tienen algiin tipo de
limitacion o formas particulares de
caminar, hablar, pensar, etc.,alo
largo de su vida. Se hace hincapié
en la necesidad de reducir las
barreras (fisicas, actitudinales,
comunicacionales) para lograr
sociedades mas inclusivas y sensibles
alas necesidades de todos.

Se considera la
discapacidad como algo
inherente a la diversidad
humana, pues todas las
personas tendran algin
tipo de limitacion.




» La discapacidad a lo largo
de la historia

Tema central . La discapacidad y la familia
La discapacidad « La adolescencia y la discapacidad
e La salud

e Educacion e inclusion
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LA DISCAPACIDAD

ALO LARGO

DE LA HISTORIA

Las formas en que las personas con discapacidad han sido
percibidas socialmente han variado a lo largo de la historia

y entre las diferentes sociedades, pero han tenido en general

una fuerte carga de prejuicios al asociar la discapacidad con la

imposibilidad y la dependencia.

Las actitudes discriminatorias, el tabu
v las estigmatizaciones alrededor

de las personas con discapacidad

no son cosas del pasado. Algunas
personas todavia ven a quien tiene una
discapacidad como un ser inferior, 1o
subestiman o consideran que no esta
capacitado para hacer las cosas como el
resto de las personas.

Suele pensarse que hay que protegerlos
excesivamente (sobreprotegerlos),

y en consecuencia se los trata con
paternalismo o como objetos de lastima.
Se tienen también bajas expectativas
(tanto en la familia como en la escuela)
acerca de sus posibilidades, de sus
proyectos e incluso de suslogros. Lo que

es peor aun, muchas personas se refieren
a alguien con discapacidad de forma
despreciativa: «invalido», «impedido»,
«tullido», «cieguito», «sordito»,
«mongolito», «incapaz», «especial».

Las consecuencias practicas de estas
formas de tratar las discapacidades son
el rechazo y la exclusion. Esta realidad
marcada por la historia continiia
influyendo fuertemente en la biografia
de los jovenes con discapacidad

vy a menudo se refleja en una baja
autoestima personal.

La experiencia de vivir con discapacidad
en el siglo XXIno puede (ni debe)
asemejarse para los jovenes de hoy ala

de quienes crecieron con discapacidad
en otras épocas, sujetos a enormes
dificultadesy discriminaciones.

En el horizonte de los adolescentesy
jovenes con discapacidad de nuestro
tiempo aparece ahora la posibilidad

de conquistar una mayor autonomia y
desarrollar proyectos de vida en los que
esté incluida la posibilidad de educarse,
trabajar, ser aceptado socialmente,
moverse de manera auténoma en el
barrio y la ciudad y formar una familia
silo desean. Aparecen también, como
consecuencia de esto, nuevos desafios
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y necesidades de adaptacién, ante
los cuales ellos y sus familias deben
prepararse para responder.

La experiencia de vivir
con discapacidad en

el siglo XXI no puede

(ni debe) asemejarse
para los jovenes de hoy
ala de quienes crecieron
con discapacidad en
otras épocas.
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'AD AGIDAD 18!
YLAfAMILI '!! li

Las discapacidades pueden ser ifnatas

genéticos o acontecimientos ocurrides duranteel parto, o
adquiridas, como las causadas por aecidentes o'enfermedades.
En ambos cases, presentan desafiosialas familias e implican para
todos una serie de cambios para adaptarse ala nueva realidad.

allegada de un niiio o nifia con

discapacidad al hogar o la emergencia
de una discapacidad durante la
adolescencia casi siempre pone a prueba
alos padres, desafiando su integridad
emocional asi como los vinculos
v proyectos de la familia. Algunos
atravesaran inicialmente un proceso de
«duelo» relacionado con sus expectativas
eideales.

Frente a una situacion de discapacidad
de uno de sus miembros, las familias
viven una situacion de shock inicial

que se caracteriza por sentimientos de
dolor, culpa y temor. En esta fase normal
de angustia emergen sentimientos muy
intensos y ambivalentes con relacién al
hijo o hija con discapacidad. La vergiienza
y también el miedo frente a los propios
sentimientos conllevan una fatiga fisica y
emocional que paraliza a muchos padres
durante varios meses. Sin embargo, las
reacciones de cada familia varian segin
una serie de circunstancias particulares.
Con frecuencia las personas y familias
que pasan por esta prueba emergen
fortalecidas.

A menudo la crisis es seguida por una
etapa de rechazo del diagnéstico.
Muchos padres dudan de la «idoneidad»
de los profesionales y comienzan

una «peregrinacién» (de consulta en
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consulta) aferrados a la posibilidad de

un error en el diagndstico. Una vez que la
realidad se impone a la familia, pueden
aparecer sentimientos de desolacion, ira,
aislamiento, nostalgia por la «pérdida» de
losidealesrelacionados con su hijo o hijay
dificultades para sentir carifio por ellos.

Todas estas reacciones son normalesy
forman parte de un proceso de asimilacién
que corresponde enfrentar y que es bueno
vivir. Mucho mejor si este proceso se

vive con apoyo de profesionales o de las
redes de ayuda mutua que existen para las
personas con discapacidad y sus familias.

Las reacciones de cada
familia varian segtin una
serie de circunstancias
particulares. Con
frecuencia las personas
y familias que pasan por
esta prueba emergen
fortalecidas.
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LA ADOLESCENCIA
Y LA DISCAPACIDAD

Para un individuo con discapacidad la adolescencia
es una fase compleja, llena de nuevos desafios y
cambios a los que él y su familia deben responder.

ara un adolescente con discapacidad,

las transformaciones fisicasy en el
comportamiento, las nuevas necesidades
del cuerpo, los cambios de humory de
estados de animo se dan en un contexto
de «desajuste». En muchos casosla edad
cronolégica no coincide con la edad
«mental» o de maduracion y el cuerpo real
no estd de acuerdo a la identidad corporal.

A muchos padres y familias les cuesta
reconocer los cambios y adaptarse ala
nueva situacién. Es bastante comiin que
tengan el impulso de negar o reprimir

el interés que surge por las cuestiones
sexuales, o que no logren responder
cdlidamente a las nuevas preguntas y
necesidades.

Los ninosy los adolescentes con
discapacidad son personas sexuadasy

tienen, como todos, necesidad de amor,
ternura y placer. Ejercer la sensualidad y la
sexualidad no solo es un derecho, sino un
importantisimo factor de bienestar.

En términos generales, la discapacidad
no afecta el deseo sexual de una persona
y solo condiciona parcialmente su

nivel de funcionamiento. Sin embargo,

la discapacidad puede afectarlas
habilidades de comunicacién y la
imagen de si mismo, y convertirse asi

en un factor condicionante de la vida
emocional y sexual.

Las caracteristicas fisicasy en
consecuencia la manera de ser de 1os
adolescentes con discapacidad pueden
ser algo diferentes de las de la mayoria.
En muchos casos la identidad corporal
incluye desde muy temprana edad el uso

de elementos como proétesis, bastones,
sillas de ruedas, audifonos o lentes.
Cuando se trata de un adolescente, hay
que tener en cuenta que toda su identidad
estd en cuestién y que el hecho de tener
una discapacidad no necesariamente es
la caracteristica que definird su vida.

La discapacidad puede
afectar las habilidades
de comunicaciény la
imagen de si mismo,

y convertirse asi en un
factor condicionante
de la vida emocional

y sexual.

Lamayoria de las personas deben
aprender, por ensayo y error, las actitudes
de acercamiento, seduccion, conquista,
amistad, cordialidad, competencia,
solidaridad, la resolucién de conflictos

y la distribucién «adecuada» de sus
sentimientosy energias afectivas. En el
caso de los nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad este aprendizaje

puede resultar mas arduo o tomar mds
tiempo, pero es posible aprender cosas
importantes que los ayudaran a entender
y «manejar» sus sensacionesy deseos.
Extracto del capitulo «La sexualidad de los nifios,
nifias y adolescentes con discapacidady, en Es
parte de la vida. Material de apoyo sobre educacion
sexual y discapacidad para compartir en familia
(ANEP-iiDi, 2012).
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unque apenasel 2 % de las

discapacidades son severas o
requieren atencién médica de alta
complejidad, se suele pensar la
discapacidad como un problema de salud
que requiriera necesariamente cuidados
altamente especializados. En la mayoria
de los nifios con discapacidad, cuando
estdn bien estimulados y habilitados
para actuar con el mayor nivel posible de
autonomia, el crecimiento y desarrollo en
la adolescencia transcurren sin encontrar
barreras infranqueables.

Muchas de las estrategias mds exitosas
de rehabilitacién y desarrollo personal
de alguien con discapacidad comienzan
justamente al recibir una atencién
profesional potenciadora y capaz de
apoyarse en las fortalezas, proyectosy
recursos de la personay de su entorno
para fortalecer estrategias adaptativas

y promover su salud, bienestar y calidad
de vida.

En todo caso, algo que siempre necesitan
los padresy el entorno familiar es
informacién adecuada y asesoramiento.
Se trata de estar «contenidos» para
comprender y aceptar las necesidades
de atencién de su hijo y evitar los
sentimientos ambivalentes. Poco a poco
comenzardn a recuperarse el equilibrio
familiary la confianza en la propia
fuerza para ocuparse adecuadamente y
querer a su hijo o hija tal como es. El rol

de los profesionales de salud (médicos,
psicélogos, fisioterapeutas, etc.) es
acompanar a la familia en el proceso para
que pueda sobreponerse a la etapa de
conmocioén y prepararse para apoyar a

su hijo.

Pero no siempre se trata de ayuda
profesional y no siempre se trata de

ayuda médica especializada. En todo este
proceso suele ser muy 1til la participacién
de profesionales como trabajadores
sociales, profesores de educacion fisica,
recreadores y muchos otros.

También es muy importante el «apoyo
mutuo» o «ayuda de pares», el contacto
con otros padres y familias que han
pasado por situaciones semejantes.
Algunas organizaciones de personas con
discapacidad suelen ofrecer este tipo

de servicios que son muy efectivos en la
contencién familiar.

Cuando la familia acepta a su hijo con
discapacidad, comienza a desplegarse
larealidad de un niiio que necesita los
mismos cuidados que cualquier otro:
que jueguen con él, que le hablen y lo
quieran. La familia debe reorganizarse
en torno a estas necesidades, buscar
apoyos, distribuir las tareas y
responsabilidades. Comienza el tiempo
de trabajar. Luego el niiio progresay ello
se convierte en una fuente cotidiana de
gratificacion y alegria.
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Algo que siempre
necesitan los padres y

el entorno familiar es
informacion adecuada

y asesoramiento, que

en algun caso puede

ser suministrado por
profesionales y en

otros casos por familias
o personas que han
vivido experiencias
similares. Se trata de
estar «contenidos» para
comprender y aceptar las
necesidades de atencién
de su hijo.
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FDUCACION

EINCLUSION

Cada vez hay mas oportunidades para educar a los nifios

y adolescentes con discapacidad y los resultados que se
obtienen son cada vez mejores. Las recomendaciones a nivel
internacional son procurar una experiencia de educacién integrada
o «inclusiva» para que los jévenes se desarrollen en espacios donde
puedan compartir con todos y sentirse parte de la sociedad.

Crecer y desarrollarse en espacios
integrados, compartir no solo la
educacién sino los juegos, salidas,
cumpleaiios y conversaciones entre pares
tiene muchos beneficios y resultados
positivos para un nifio o adolescente con
discapacidad.

Sin embargo aun existen numerosos
desafios que debe enfrentar la educacion
para un adolescente con discapacidad.
Por un lado, si bien la mayoria de los
nifios con discapacidad acceden a la
educacién primaria, persisten muchos
cuellos de botella a la hora de continuar
la educacién secundaria y generar

un proyecto de vida independiente.

Faltan propuestas de transicién que

les permitan a estos jévenes acceder a
oportunidades de trabajo o integrarse a
emprendimientos auténomos. En muchos
casos continian indefinidamente en
centros de enseflanza primaria sin
opciones para continuar su formacién.

En los paises latinoamericanos tenemos
todavia pocas experiencias de educaciéon
inclusiva. El derecho a la educacién de los
ninosy adolescentes con discapacidad ha
estado ligado histéricamente alas escuelas
especialesy a «talleres protegidos» (que
incluyen en algunos casos propuestas
ocupacionales para nifios y adolescentes
con discapacidades motrices,

intelectuales, sensoriales o trastornos
severos de conducta).

Durante algunos afios se han impulsado
algunas experiencias de integracion
(mediante maestros de apoyo e itinerantes)
buscando que quienes tienen discapacidad
estén en una institucién de ensefianza
comun y reciban apoyo para su integracion.

Con este enfoque inclusivo se logran varias
cosas: por un lado, la imagen social de la
discapacidad se modifica positivamente
(por la experiencia de convivencia). Por
otro lado, se logran relaciones entre pares
basadas en el respeto a la diversidad,

las «limitaciones» relacionadas con la
discapacidad reducen su importancia y

se valoran otros aspectos enriquecedores
de la persona. La inclusion nos «obliga»

° e . ' =
La inclusion¥fos «% ga»
patos

a ponernos en los
| otro \y desarrolla
empa , expe

apr sctica

onviver cia

en‘t ndo
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a ponernos en los zapatos del otro y
desarrollar empatia, experimentando

de manera practica y tangible la
convivencia entre personas «diferentes»

y desarrollando habilidades y valores

que son Utiles para la vida: cooperar,
resolver problemas, trabajar en equipo,
comunicarse efectivamente, sobreponerse
ala adversidad.

Por ello, muchos jévenes sin
discapacidadesvaloran las experiencias
que les permiten compartir espacios
comunes con nifios y adolescentes con
discapacidades. Sin negar las dificultades
que puedan existir en la convivencia,
siempre es positivo poder aprender de
personas «diferentes», y esta experiencia
es muchas veces fuente de motivacion
para toda la vida.




ADOLESCENCIA

o o o ¢ La mayoria de los nifios con discapacidad acceden a la educacién primaria
IGUALDAD pero pocos logran continuar su educacion, acceder a oportunidades de
- trabajo y generar un proyecto de vida independiente. Faltan propuestas de
transicion y muchos contintian indefinidamente en centros de ensefianza
primaria.
¢ En todos los paises se busca actualmente la expansién de propuestas
de educacién integrada o «inclusiva», procurando que los jévenes se
desarrollen en espacios donde puedan compartir con todos y sentirse parte
de la sociedad.

SEXUALIDAD

¢ Las discapacidades pueden ser innatas (debidas a factores genéticos
o0 acontecimientos ocurridos durante el parto) o adquiridas (como las
causadas por accidentes o enfermedades).

¢ Ladiscapacidad no es una «enfermedad» sino una forma mas de la
diversidad humana. Los adolescentes con discapacidad son capaces de vivir
una vida saludable y con bienestar.




La inclusion
es buena para todos
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En 2013 Unicef y el Instituto Interamericano sobre
Discapacidad y Desarrollo Inclusivo (iiDi) entrevistaron a
un grupo de jévenes de escuelas y liceos de Montevideo
acerca de la experiencia de convivir con compaiieros con
discapacidades en un aula.

Los testimonios fueron unanimemente positivos y valoraron
la convivencia como una oportunidad para conocer un
«mundo nuevoy. A continuacion se repasan algunos
testimonios:

* «Lo que me gusta mas de él (un compaiiero con discapacidad
intelectual) es que es divertido y tiene mucha imaginaciény»
(estudiante CENI).

* «Yo he aprendido a ser mucho mas paciente, mas tolerante cuando
estoy con ella» (estudiante Escuela 333, sobre una compariera con
sindrome de Down).

* «Para mies lo mismo que sea o no sea sordo, me da igual» (estudiante
de quinto grado, Escuela 333).

¢ «Unavez me pasé que fui a un cumpleafos donde todos eran sordos.
Imaginate que la Ginica que no era sorda era yo. Era la diferente en ese
grupo. A veces tenés que ver la situacion al revés para ver qué es lo que
sienten ellosy» (estudiante IAVA).

® «Marcos tiene una silla mecanica y tiene un cosito para manejar que se
puede sacar. Entonces, cuando vos jugas un serio con él, lo sacay se lo
pone de nariz. Nosotros nos matamos de la risa y no le podemos ganar
ningun serio» (estudiante CENI).

Todos estos mensajes confirman
que lainclusién no solo ha
beneficiado a los nifios y adolescentes
con discapacidad que tuvieron la
oportunidad de experimentarla en las
instituciones educativas, sino que la
vivencia tuvo un efecto enriquecedory
fortalecedor para todos.

Crecer y desarrollarse en espacios
integrados encierra beneficios para
todos: por un lado, la imagen social de la
discapacidad se modifica positivamente
(por la experiencia de convivencia), y por
otro lado, se logran relaciones entre pares
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enriquecedoras pues la inclusiéon nos
«obliga» a ponernos en el lugar de otra
persona diferente y desarrollar empatia.
En definitiva son habilidades y valores
utiles para la vida.

La diversidad es fuente de valiosas
experiencias y permite desarrollar
destrezas para la vida, como comprender
y aceptar los diferentes tiempos y
maneras de expresarse que tiene otra
persona, apreciar las fortalezas que

se requieren para sobreponerse a una
adversidad, aprender a cuidar y a retribuir
los cuidados.




o ! Sin quedarse
atras



Victoria vive con su mamay el esposo de ella en

un barrio de la periferia de Montevideo. Tiene

una alteracién genética que le afecta la movilidad
de las piernas y por la que debi6 ser intervenida
quirdirgicamente varias veces. Asiste a una escuela
que no es especifica para niiios con discapacidad y

es una muy buena alumna.

e llamo Victoria. Vivo con mi

mama y mi papa. Todavia no
tengo hermanos, pero mi mama esta
embarazada de cinco meses. &Si estoy
contenta? Estoy medio ahi... Nerviosa,
capaz. Mis padres prefieren que sea un
vardn, pero yo quiero que sea una nena
para jugar con ella, y mas que nada para
dejarle mis juguetes.

Me gusta jugar y bajar juegos para la
computadora... Porque yo estoy operada
de las piernas y con la compu puedo
divertirme sin problemas.

Desde chiquita voy a la misma escuela.
Me va bien, no repeti ningtin afio. Soy
medio lenta escribiendo, pero le presto

atencién a la maestra. La escuela queda
muy cerca de mi casa, asi que voy
caminando. Yo me siento alegre en esta
escuela. A veces mis compafieros no me
respetan, pero casi siempre son buenos
conmigo. Como no camino muy rapido,
a veces voy corriendo para no quedarme
atras. Igual, me siento comoda.

Tuve yeso desde los cuatro afios hasta
hace poco. Me acuerdo de que mi madre,
para bafiarme, me sentaba en unasilla

de plastico y me ponia la pierna en el
agujero de otra silla. En un momento me
querian poner muletas, pero mi madre
prefirié que no. Yo no me siento distinta
de los demas por mis piernas. Cuando
estaba en primer afio me operaron y

tenia que ir a la escuela en silla de ruedas.
Habia una persona que ayudaba a mi
madre a subir los escalones. Cuando
llegaba al salén, ponia la pierna en el

piso y listo. Tengo un tornillo en la pierna
derecha. No me duele, ipero cuando me
toco hasta me lo siento! No me acuerdo
bien de cudntas operaciones me hicieron.
Sé que una que me hizo un doctor me
quedé horrible. Antes el doctor no me
dejaba andar en bicicleta, ni correr ni
hacer gimnasia. Tengo que correr poco,
porque me canso o me puedo tropezar.
En la clase de gimnasia algunas cosas

no las hago porque no puedo, pero me
gusta igual.

Si pudiera cambiar algo de la escuela,
pediria que de mafiana abrieran el
portén de la entrada, que solo lo abren al
mediodia. Es que el portén del costado,
por donde entran todos los nifios, tiene
un escalén de material y no puedo pasar
por ahi, entonces todos los dias tengo
que dar toda la vuelta a la escuela.

Basado en La situacién de nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad en Uruguay: la oportunidad de la
inclusion, Unicef-iiDi, 2013.
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«Mama tiene
sindrome de Down



Desconfiando de la panza creciente de Gabriela, un amigo
de Fabio decidié hablar con la madre de la muchacha. Una
prueba de embarazo comprada a las apuradas en la farmacia
no alcanzé a eliminar las dudas. «Percibi que se estaba
poniendo mas gordita, pero creia que solo estaba comiendo
mucho. Después vi las dos barritas en el examen, pero no
podia creer que mi hija estuviera embarazaday, dijo. Pese a
llevar tres afios juntos, compartir el techo y la cama, Fabio y
Gabriela creian que el sexo entre ellos no estaba permitido.
Sus padres nunca les habian dicho de manera explicita

que estaban de acuerdo en que ellos tuvieran ese tipo de
intimidad y tampoco les habian hablado de las precauciones
que debian tomar.

La gestaciéon fue descubierta a los seis meses y generé miedo
y muchas dudas en la familia. Hasta el nacimiento prematuro
de Valentina, pasaron cerca de 60 dias. «Fueron los mas
largos de mi vida», dice la abuela. «Llevé a Gabriela a tres
ginecélogos y ninguno me dio seguridad en cuanto a que ella
pudiera tener al nifio. Mi hija no habia hecho ninguno de los
controles prenatales que son recomendados desde el inicio
del embarazo. Por causa del sindrome de Down, ella podria
tener problemas cardiacos. Era un embarazo de riesgo.»

La historia de Gabriela representa

ala de una generacion que viene
abriéndose caminos inéditos. Cuando
ellanacié (en 1980) no era nada comun
ver nifios con sindrome de Down en las
calles de la ciudad. La desinformacion
—incluso la de los propios profesionales
de salud— perpettia mitos que la ciencia
ya derrumbd.

No es comun, pero se sabe que las
mujeres con sindrome de Down pueden
quedar embarazadas. En todo el mundo,
hay unos 30 casos documentados de
mujeres con sindrome de Down que
tuvieron hijos. Una de ellas es Gabriela,
esposa de Fabio y mama de la pequefia
Valentina, quien no heredd la discapacidad

TUVIERON HIJOS. |

A

NO ES COMUN, PERO SE SABE QUE LAS
MUJERES CON SINDROME DE. DOWN PUEDEN
QUEDAR EMBARAZADAS. EN-FODO EL MUNDO,
HAY UNOS 30 CASOS DOCUMENTADOS DE
MUJERES CON SINDROME DE DOWN QUE
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intelectual de su padre, Fabio, ni el
sindrome de Down de su madre, Gabriela.

Los hombres con sindrome de Down
son casi siempre estériles. En la
literatura médica, solo hay tres casos
documentados de hombres con
sindrome de Down que han sido padres.
Pero con las mujeres es distinto. «Un
tercio de ellas es fértil. Un tercio ovula
irregularmente. Y un tercio no ovulay,
afirma el genetista Juan Llerena, del
Instituto Fernandes Figueira de Brasil.

Tomado de Revista Epoca, setiembre 2008, en http://
revistaepoca.globo.com/Revista/Epoca/o, EMI11982-
15228,00-MAMAE+E+DOWN.html.




«ExXponerte
para que cambien
las cosas»

04




Natalia tiene 29 aiios y trabaja en la Facultad

de Psicologia, donde estudid y se recibié en 2009.
También desarrolla varios proyectos vinculados
ala tematica de discapacidad en escuelas y con
el Instituto Interamericano sobre Discapacidad

y Desarrollo Inclusivo (iiDi). Actualmente esta
abocada a lainclusién educativa de las personas

con discapacidad.

N atalia tiene pardlisis cerebral de
nacimiento. Su testimonio deja
ver el proceso de vida de una joven
que logra superar muchos obstaculos
a partir del apoyo de su familia 'y un
entorno que le permite desarrollarse

en tratamientos oportunos cuando
hubo que hacerlo, y de estar siempre en
espacios integrados, incluida. Hoy por
hoy no sé si puedo decir que tengo una
discapacidad. Es que la discapacidad
muchas veces no esta en la limitacién

ES QUE LA DISCAPACIDAD MUCHAS VECES NO ESTA
EN LA LIMITACION REAL QUE UNO ENFRENTA, SINO
EN LOS OBSTACULOS SOCIALES QUE IMPIDEN ENTRAR

CON ESA LIMITACION.

sin tener que estar «apartey. Ella dice:
«Alguna cosa fue mas dificil que otra,
pero tuve la suerte de acceder a la
rehabilitacion, de tener una familia muy
linda que pudo apoyarme e intervenir

real que uno enfrenta, sino en los
obstédculos sociales que impiden entrar
con esa limitacién. Claro que —en
parte— también va en uno... decir “yo
quiero, yo puedo”».

«Yo fuia una escuela cominyaun

liceo comun, y estudié en la Facultad

de Psicologia. Y si... tuve limitaciones.
Como no puedo escribir a mano, me
manejé con computadora. En la facultad
hice los parciales y exdmenes con una
maquina de escribir. Y con mas tiempo,
claro. Nunca negué mi limitacion. No es
cuestién de decir “todos somos iguales”,
porque no es asi. Hay necesidades
especificas que es necesario contemplar
para lograr la inclusién. La inclusién es
una situacién en la que se contemplan
todas las diferencias, no solo de las
personas con discapacidad, sino de
todos. Una cosa es exponerte contando
tu historia para que otro diga “pobrecita”
o “qué genia, cobmo pudo”, y otra muy
distinta es exponerte para exigir tus
derechos, para que cambien algunas
situaciones. No me gusta que me digan
que soy “un ejemplo”. Me enoja. En
realidad, yo vivi mi vida, hago lo que
puedoy lo que quiero. Es verdad que
hay cosas que nunca pensé que haria'y
que me enorgullecen. Pero yo no puedo
decir que mi camino fue dificil. Que
hubo frustraciones, las hubo. Que en la
adolescencia hubo conflictos y pélidas,
no lo voy a negar. No fue todo color de
rosas, pero, sinceramente, no fue dificil.»

Adaptado de La situacién de nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad en Uruguay. La
oportunidad de la inclusién, Unicef, en http://www.
unicef.org/uruguay/spanish/discapacidad-en-
uruguay-web.pdf.pdf




Preguntas
y respuestas

« Imagine que un adolescente con
discapacidad llega a su casa para
el cumpleaios de su hijo. éQué
sensaciones y sentimientos le
provoca?

» ¢Los adolescentes con discapacidad
intelectual son un poco «inocentes»?
¢No conocen los limites o «no
entienden»?

« ¢Los adolescentes con discapacidad
necesitan siempre que se los proteja
y cuide?

 ¢Las personas con discapacidad
pueden tener sexo? éUn adolescente
con discapacidad puede ser
atractivo?
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01

Cuando abrimos las puertas de nuestra casa a alguien que tiene una
condicion distinta (va sea fisica, intelectual o sensorial), también
estamos abriéndonos a la posibilidad de tomar contacto con otras
formas de moverse, pensar, expresarse o sentir.

Tomar contacto con lo diferente en el

otro muchas veces nos ayuda a tomar
contacto con nuestras propias diferencias,
imperfecciones, limitaciones, nos ayuda

a aceptar lo «imperfecto» que anida en
cada uno de nosotros, 0 al menos a ser mas
tolerantes.

Las formas de percibir a las personas
con discapacidad han variado mucho
alolargo de la historia y entre las
diferentes sociedades. Sin embargo,
estas percepciones han tenido en comiin
una fuerte carga de prejuicios que

han asociado la discapacidad con la
imposibilidad y la dependencia.

Tomar contacto con

lo diferente en el

otro muchas veces
nos ayuda a tomar
contacto con nuestras
propias diferencias,
imperfecciones,
limitaciones.

De esto resultan muchos sentimientos
piadososy laidea de que quien tiene una
discapacidad no estd en condiciones

de hacer las cosas como el resto de las
personas o de relacionarse con nosotros de
manera adecuada. Cuando logramos dejar
de lado estos preconceptos, a menudo
tefiidos por el rechazo, la ignorancia o

la ldstima, casi siempre ocurren cosas
inesperadasy enriquecedoras.
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02

No es bueno tratar a los adolescentes con discapacidad intelectual como
si fueran mas pequerfios o como si no comprendieran. El paternalismo y
la sobreproteccion no son una buena manera de cuidarlos y seguramente
refuerzan sus limitaciones al devolverles una imagen infantilizada o

disminuida de si mismos.

Por el contrario, cuando habilitamos al otro
a expresarse y respetamos sus tiempos

y caminos para entender, lo estamos
ayudando a desarrollar al maximo sus
posibilidades, hasta que encuentre —igual
que todos— su propio limite.

En el caso de un adolescente con
discapacidad intelectual siempre es
importante transmitir buenas expectativas
acerca de su desemperio y su desarrollo.
Aproveche todas las oportunidades
cotidianas para estimularlo, proponerle
pequetios desafios, invitarlo a considerar

las situaciones que surgen y permitirle
tomar sus propias decisiones siempre que
sea posible. Hdblele acerca del futuro y
ayludelo a proponerse metas, encontrar 1os
caminos hacia ellas y ganar confianza.

Los objetivos y suefios sirven para ir
caminando. Estimule a su hijo a ser él
mismo y a hablar con naturalidad. Por
ejemplo, cuando otras personas estén
hablando con usted de él esimportante
que lo incluyan con la mirada. Expliqueles
a esas personas que €l puede entenderlasy
pidales se dirijan directamente a su hijo.

03
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La sobreproteccion es muy frecuente y tiene casi siempre
consecuencias negativas. Para un adolescente, cuanto mas sepa
y mas consiga valerse por si mismo, mejor serd. No es bueno
subestimarlo ni poner limites a sus posibilidades de aprendizaje
y superacion. Demuéstrele que usted conoce sus habilidadesy

posibilidades.

En los dltimos aflos, en muchas ciudades
se han hecho cambios que buscan
remover barreras arquitecténicasy
adecuar las construcciones, los espacios
publicosy el transporte para mejorar las
posibilidades de acceso. Si bien estamos
dando los primeros pasos en este aspecto,
la autonomia para un adolescente es parte
esencial de su desarrollo y tenemos la
oportunidad de permitirles a aquellos con
alguna discapacidad ocupar estos nuevos
espaciosenigualdad de condiciones

que sus hermanos, amigos y vecinos sin
discapacidad.

Acceder al transporte y circular por la ciudad
de manera auténoma, asistir a eventos
publicos relacionados con la recreacion,
el tiempo libre y el deporte implica contar
con la posibilidad de ser ayudadoy
cuidado cuando sea necesario dentro del
grupo de pares. Son experiencias de vida
y oportunidades de inclusién que generan
nuevos horizontes para el desarrollo
personal de los adolescentes, alavez que
mejoran la calidad de vida de las familias
al permitir vinculos mas auténomosy
saludables para todos.
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04

Las personas con discapacidad pueden disfrutar del
amor, expresar su sexualidad y tener relaciones sexuales
si lo desean. No hay limitaciones preestablecidas. En

la mayoria de los casos cada uno encontrara su propio
limite a través de experiencias sucesivas que solo pueden
ser vividas y procesadas por cada uno. La intimidad, las
fantasias, el deseo siempre estaran presentes de una
manera u otra. En la medida en que no sean reprimidos

v censurados, surgira un camino aceptable y saludable
para que se expresen.

La interaccién de su hijo con otros nifios y
adolescentes es muy importante: a todos
los nifios y jévenes les llaman mucho

la atenciéon y despiertan curiosidad las
discapacidades. En un primer encuentro
seguramente van a mirarlo fijamente y con
curiosidad. No se sienta avergonzado ni
reprima esa curiosidad.

Deje que interactien, hdbleles sobre las
discapacidades, expliqueles, responda a
sus preguntasy ayudelos a entender que la
gente es diferente. Témelo como una parte
valiosa de su educacién y preparacién
para lavida, pues encontrardn muchas

personas diferentes a lo largo de ella.

Todas las sociedades promueven
determinadasideas acerca de la belleza
fisica y perfeccién exterior para atraer
alas demds personas. Sin embargo,

el valor principal de cada individuo estd
en sus sentimientos, personalidad, deseos
yacciones.

Y recuerde: no se trata de manejarnos
con reglas fijas, pues diferentes somos
todos. Lo realmente importante pasa por
considerar las necesidades, posibilidades,
maneras de sery de comunicarse de cada
personay ser sensibles a ellas.
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La interaccion de su

hijo con otros niilos y
adolescentes es muy
importante: a todos

los nifios y jovenes les
llaman mucho la atencién
y despiertan curiosidad
las discapacidades.




Actividades

Por la tematica de este capitulo,
nos parece importante presentar
actividades para trabajar tanto

con las familias en las que hay

una persona con discapacidad
como con aquellas que no la tienen.
Para los primeros, porque son pocos
los espacios para poder colaborar

y pensar juntos, y para los segundos
para colaborar en sensibilizar

ante una dificultad que muchas
veces tenemos cerca y no nos
detenemos a pensar.






Actividad 01

o go ® (W 4 o mgs ®
Mi limitacion no es mi limite
Esta actividad es para toda la familia. Tiene dos momentos:

* El primero es de tipo introspectivo (personal) y puede
hacerse en forma escrita o simplemente pensando
en la situacion propuesta.

* Elsegundo momento es de intercambio y para
compartir en familia.

Para el primer momento (individual) proponemos pensar
algunos aspectos que hacen a la cotidianidad:

1. 3Qué es lo que mas disfruto hacer con mi familia?
2. :Cuales han sido mis mayores aprendizajes?
3. :A qué cosas me ha costado adaptarme?

4. :Qué barreras cotidianas encuentro
generalmente?

5. Un recurso nuevo o una nueva estrategia que
hemos aprendido.

6. Inventar una pregunta para algtin integrante
de la familia.

Cuando todos han respondido las preguntas,
las comparten para generar un pequefio intercambio
y tener todas las miradas.

CONCLUSION

CLAVES

e Generar un ambiente propicio.

e Marcar un tiempo de juego dividido en dos etapas, la de
pensar o escribir y luego la de compartir. Sugerimos 10
minutos para la primera y 20 minutos para la segunda.

« En el momento de lectura o intercambio, prestar atencion a
cada detalle para luego retomarlo.
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Actividad 02

En la piel del otro

La actividad consiste en ponerse en el lugar de una
persona con discapacidad (auditiva, fisica, intelectual,
visual, etc.) y desde alli recorrer (tanto adultos

como jovenes) un trayecto de los que se realizan
cotidianamente, por ejemplo del trabajo a casa, de casa a
la escuela, etc.

Se proponen dos niveles: uno seria imaginarlo y el otro
seria realizarlo directamente. Por ejemplo ponernos en el
lugar de alguien que no ve o conseguir una silla de ruedas y
pedir ayuda a otra persona para que nos cuide.

A continuacién habra que elaborar dos listas, una con
las dificultades que se encontraron y otra con nuevas
observaciones y sensaciones. Finalmente se compartira
lo registrado. Esta claro que cuantos mas integrantes
de la familia hagan el ejercicio, mas insumos habra para
compartir.

CONCLUSION

CLAVES

e Motivar desde nuestra experiencia como adultos para que
todos los integrantes de la familia pasen por la propuesta.

o Compartir desde una mirada abierta todo lo que nos paséy
sentimos mas alla del registro concreto vinculado con las
dificultades y los descubrimientos.
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Actividad 03

Al cine

Estas peliculas de facil acceso pueden ser una buena

manera de acercarse a hablar en familia de los

sentimientos, deseos, encuentros y desencuentros que

vive una persona con discapacidad.

Sobre discapacidad auditiva

Lee mis labios. Una mujer escocesa es
vendida en matrimonio a un hombre y es
enviada con su hija y su piano a vivir con él
a Nueva Zelanda. La mujer no habla y ha
sustituido su voz por la musica del piano.
Su hija le sirve de traductora.

El milagro de Ana Sullivan (la vida de
Helen Keller). Annie Sullivan llega a la casa
Keller para encargarse de una tarea casi
imposible: ensefiarle el mundo exterior

a Helen, una nifa de siete afios ciega y
sordomuda desde los 18 meses.

Sobre discapacidad intelectual

éA quién ama Gilbert Grape? L eonardo
DiCaprio, quien personifica a un
adolescente con discapacidad mental.

Mi nombre es Sam. Un hombre adulto con
problemas de maduracién mental asume
la paternidad de una nifia. Las dificultades
comienzan cuando ella empieza a tener
mas capacidad mental que él.

Sobre parilisis cerebral

Mi pie izquierdo. La inspiradora vida de
Christy Brown, un pintor, poeta y escritor
irlandés con paralisis cerebral. Brown eché
por tierra las barreras que impedian su
integracion social al aprender a usar su pie
izquierdo para escribir y pintar.

Sobre discapacidad fisica

Terapia del placer. Una enfermera
inexperta debe cuidar a René, un

hombre con una compleja enfermedad
degenerativa que se comporta de manera
insoportable.

Sobre discapacidad visual

El color del paraiso. Un padre viudo
quiere rehacer su vida y su hijo ciego
obstaculiza la fluidez de sus planes. Pese
a que el hijo es una persona adorable,

su padre piensa que es un estorbo en la
busqueda de una pareja.

CONCLUSION

CLAVES

e Parallevar a cabo esta actividad tiene que existir una clara
motivacion en nuestros hijos, por eso nuestro estimulo y
no presion seran claves.

e Buscar el momento adecuado, no forzarlo.

o Se puede generar el debate de forma explicita o se lo
puede ir generando en un didlogo mas natural.
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Estimule a su hijo con discapacidad a participar lo mds
posible en espaciosy proyectos en los que conviva con
otros nifios o adolescentes sin discapacidad. Siempre
que sea posible, dele la oportunidad de movilizarse
libremente y desempefiarse en forma auténoma. Para
cualquier persona hacer sus elecciones y decidir de la
forma mas independiente posible son oportunidades
de aprender, crecer y ganar confianza en si misma.

Esimportante asegurar a los adolescentes y jévenes
con discapacidad la posibilidad de preguntar y

pedir informacién acerca de todo lo vinculado con
sus sentimientosy su sexualidad. Necesitan estos
conocimientos para relacionarse en el terreno
intimo: ser respetados, sentirse valorados, desarrollar
vinculos de carifio y ser correspondidos en sus
necesidades de afecto.
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Lallegada de un nifio con discapacidad al hogar o la
emergencia de una discapacidad durante la infancia
0 adolescencia casi siempre ponen a prueba a los
padres. Algunas familias atraviesan inicialmente
por un proceso de «duelo» relacionado con sus
expectativas e ideales. Todas estas reacciones

son normalesy forman parte de un proceso de
asimilacién que corresponde enfrentar.

No trate la discapacidad como una «desventaja» o
limitacién. Ningun limite estd determinado a priori. Los
adolescentes con discapacidad pueden desarrollar al
madximo sus posibilidades si encuentran un ambiente
familiar que los contenga y ame, un entorno social que
losincluya y estimule y les dé la oportunidad de ser
felices y hacer felices a quienes los rodean.

La pérdida de autonomia trae aparejadas limitaciones
y retrasos en el desarrollo personal que no derivan

de la discapacidad sino de cémo la trata el entorno
inmediato. Un trato paternalista y sobreprotector
internalizado por los jévenes a lo largo de la infancia
y adolescencia acabard reforzando las limitaciones.
Esta actitud bloquea el desarrollo de habilidades para
tomar decisiones acerca de la propia vida.
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GUIA

ADOLESCENTES

Esta coleccién quiere ser una guia para quienes estamos
en el intento de ser padres. No se trata de ofrecer
soluciones infalibles ni férmulas mdgicas, porque

ciertamente no existen. Tampoco se trata de hacer teoria
a mucha distancia de la prdctica. De lo que se trata es de
aportar algunos elementos que permitan entender mejor
las situaciones que enfrentamos y proporcionen criterios
de juicio para evaluar mds objetivamente
nuestro desemperio.
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