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Prologo

La Direccion de Derechos Humanos del Consejo Directivo Central de la
ANEP, a través del Programa de Educacion Sexual, presenta con mucho
entusiasmo un material que consideramos clave para la educaciéon como
derecho humano. ES PARTE DE LA VIDA Il es una publicacion destinada
a docentes de ensenanza media sobre ADOLESCENCIA, DISCAPACIDAD
Y SEXUALIDAD.

ANEP establecio, para este quinquenio, un fuerte énfasis en las politicas
transversales, propuestas en la Ley de Educacion 18.437 en su articulo 40,
donde se definen las lineas transversales entre las que la se encuentran
la educacion en derechos humanos y la educacion sexual.

El eje prioritario de las politicas impulsadas por esta Administracion
es la proteccion de trayectorias educativas continuas, completas y
protegidas. Es asi que universalizar la educacion obligatoria, reducir
las desigualdades de acceso y permanencia, eliminar la segregacién
por areas de conocimiento y promover centros educativos libres de
cualquier tipo de violencia son ejes estructurantes de la educacion de
calidad que se impulsa. Atacar las causas del abandono y la desvincu-
lacion es la prioridad, que se realiza desde una politica universal que
integra acciones especificas para atender desigualdades de género,
orientacion sexual, etnia, origen o discapacidad.

Siguiendo esta linea, “Es parte de la vida 11”7, procura continuar apor-
tando al quehacer de las instituciones educativas y a sus referentes
que desarrollan dia a dia su tarea, en vinculo con las y los adolescentes
y con las familias, en un tema que ha sido invisibilizado y/o pocas
veces abordado. Destacamos que en su elaboracion se priorizé las
voces de adolescentes, jovenes, referentes educativos y especialistas
lo que sin duda permitié enriquecer ain mas el material.

La educacion sexual es un derecho humano consagrado en el marco
legal nacional e internacional, por lo tanto este material es un aporte de
singular importancia que contribuye al ejercicio pleno del derecho a la
educacion sexual de adolescentes y jovenes, con y sin discapacidad, de
nuestro pais.

Prof. Verdnica Massa Arnold
Directora Derechos Humanos ANEP




Introduccion

Este material estd dirigido a docentes y referentes educativos que tra-
bajan en instituciones de ensenanza que incluyen a ninas, ninos y ado-
lescentes con discapacidad. Su objetivo principal es ofrecer un marco
referencial y conceptual acerca de la educacion sexual en contextos de
inclusion, orientando practicas basadas en derechos y que reconozcan
las diversas maneras de crecer, sentir, desear y vincularse.

El material no aspira a ser una guia metodoldgica ni introducirse en
cuestiones didacticas que son propias de la tarea docente. Pretende
si, establecer referencias Utiles, capaces de impulsar una educacién
sexual que sea inclusiva de ninas, ninos y adolescentes con discapaci-
dad, integrada a la cotidianeidad de los y las adolescentes, asi como a
su convivencia con adultos en las instituciones educativas.

Asimismo, esperamos que este material permita acompanar y orientar
a las familias en sus practicas de crianza y estimular el desarrollo ple-
no de las y los adolescentes con discapacidad.

Su elaboracién estuvo basada en los aportes de estudiantes, docentes,
referentes de educacion sexual y especialistas quienes, a través de
su participacion en grupos focales y revisiones sucesivas, aportaron
muchas de las miradas, experiencias y conocimientos que aqui se bus-
ca reflejar.

Los autores quieren agradecer a todas las personas, que contribuyeron
a lo largo del proceso de preparacion y revision y en particular a los
y las adolescentes que aportaron las preguntas que dieron origen a
este material.

Sergio Meresman, Diego Rossi
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La sexualidad e

presente a lo largo d
género, orientacion sexu:i\
La sexualidad se experl
deseos, creencias, acti
roles y relaciones. La sexu
de factores bioldgicos, psi
culturales, étnicos, lega

La sexualidad implica siempre un
inter-juego entre factores subjetivos,
sociales, culturales y bioldgicos. Juegan
un rol fundamental en ella, la forma
en que las personas se vinculan en-
tre si y con el entorno, su historia de
vida, las tradiciones y roles de gé-
nero que predominan a nivel social,
la forma en que son trasmitidos por
las familias e incorporados por cada
persona, los vinculos afectivos que se
construyen y se pierden, las mayores
0 menores posibilidades de comuni-
cacion, el encuentro y desencuentro
con las necesidades propias y las de
otras personas.

Evidentemente, entonces, la sexua-
lidad no se limita exclusivamente
al encuentro sexual genital. Se
expresa en la cotidianeidad, cuan-
do brindamos y recibimos afecto,
cuando hacemos visibles nuestras

s un aspecto central del hecho de
e la vida e incluye sexo,
[, erotismo, placer, intimidad y rep
menta y expresa en pensamientos, f
tudes, valores, comportamientos, p
alidad esta influenciada por la int
colégicos, sociales, econémicos, po
les, historicos y espirituales (OMS, 2006).

.\ QUE LLAMAMOS

ser humano,

identidades y roles de
roduccion.

antasias,
racticas,
eraccion
liticos,

sensaciones, emociones y sentimien-
tos. Es en este sentido que puede
decirse que la identidad sexual no es
un punto de partida sino de llegada:
cambia con las vivencias, historias,
frustraciones y momentos de felicidad
que se viven a lo largo de la vida y
los recursos que cada persona tiene
para procesarlas.

Las variables de género que atraviesan
la cultura, marcaran a las personas,
asignando roles y funciones distintas
a mujeres y varones, definiendo lo que
se considera “femenino” y “masculi-
no”. Suelen establecerse expectativas
distintas acerca de lo que esta per-
mitido, aceptado o prohibido para las
mujeres y los varones, de esta forma
se generan y refuerzan desigualdades,
discriminaciones y estereotipos que
con frecuencia redundan en diferentes
formas de violencia.

Todas estas dimensiones explicitas e implicitas determinan las experiencias
emocionales, intimas, sentimentales y sexuales de las y los adolescentes.
Van modelando lo que consideramos “correcto” o “incorrecto”, de acuerdo con
las pautas sociales predominantes. A través de ellas, incorporamos formas de
valorar, pensar y actuar que estan fuertemente arraigadas en cada momento
historico y social.




:Qué es la educacion integral en sexualidad (EIS)?

La educacién integral en sexualidad (EIS) es un proceso que se basa en un curriculo para

ensefar y aprender acerca de los aspectos cognitivos, emocionales, fisicos y sociales de la

sexualidad. Su objetivo es preparar a los nifias os, nifios as y jovenes con conocimientos,
habilidades, actitudes y valores que los empoderaran para: realizar su salud, bienestar
y dignidad; desarrollar relaciones sociales y sexuales respetuosas; considerar como sus

elecciones afectan su propio bienestar y el de las demas personas los demas; y entender

cudles son sus derechos a lo largo de la vida y asegurarse de protegerlos.

La EIS es una educacion que se imparte en entornos formales y no formales y que es:

« Cientificamente precisa

« Gradual

. Adecuada a cada edad y etapa del desarrollo

« Con base en un curriculo

« Integral

« Con base en un enfoque de derechos humanos

« Con base en laigualdad de género

- Relevante en relacion con la cultura y adecuada al contexto
« Transformativa

ad en el contexto dela EIS

. o
nderse como una dimension central del ser htimar;oafc:.étivos
elacion con este; 1az0
o humano y nuestra f con € .
i tacion sexual; intimidad sexual; placer
nes biolégicas, sociales,
éticas y culturales que

Marco conceptual de sexualid

La “sexualidad” puede enctje
i = imiento de
incluye: el conocimien . ) 10
y amor; sexo; genero; identidad de genero; o'rlerlxu O e o
y reproduccion. La sexualidad es compleja e incluy

igi iti istoricas
psicologicas, espirituales, religiosas, politicas, legales, h ,
evolucionan a lo largo de una vida.

idad:
Se deben considerar los siguientes aspectos de sexualida
sonay alos significados sociales
bioldgico T
ntimidad como privacidad.

. Serefierealaper
y sexuales, ademas de los aspectos

ecesidad humana de tener tanto i
e entiende mejor dentro de una v

delan

« Es una construccion social que s e e
creencias, practicas, comportamientos € identidades.

.« Estavinculadaal poder. El limite supremo del poder deuna

de controlar su propio cuerpo.

« Estapresentealo largo de la vida, se mar\fﬁest
con la madurez fisica, emocional y cognitiva.

s. Es una experiencia subjetivay p

de las relaciones interpersonales

arte

ariabilidad de
personaes|a posibilidad

a en maneras diferentes e interactua

La pubertad, comienza en distintos
momentos de acuerdo con los ritmos
particulares de cada persona. Mas
alla de su aparicion cronoldgica en
determinado momento del desarrollo,
interesa valorarla como un proceso
de cambios vinculado a diversos fac-
tores, como la predisposicion gené-
tica, el tipo de nutricion, el contexto
sociocultural y el clima.Cada indivi-
duo crece en forma diferente. Esta
diversidad en los cuerpos y rasgos
hace a cada persona unica e irrepe-
tible: unas seran mas pequenas que
otras, tendran diferentes manerasy
tiempos para crecer. Lo importante
es reconocer que ninguna de estas
formas de crecimiento y desarro-
llo es mejor o tiene mas valor que
las otras.

A la rapidez de estos cambios, se
debe agregar su complejidad. La
adolescencia modifica no solo el
cuerpo sino los comportamientos
y emociones de las personas, lo
que tendra una gran influencia en
la forma de ver, sentir y “estar en
el mundo».

En estos cuerpos -formados a partir
de lo que se hereda en cada familia 'y
de las condiciones de desarrollo- se
construyen también valoraciones
sociales, gustos y subjetividades.
Cada cuerpo es diferente a los mo-
delos impuestos en el contexto que
los rodea.

A través de los medios de comuni-
cacion y otras formas culturales, se
moldean gustos sociales por cuer-
pos “perfectos” e imponen ideales
de belleza hegemodnicos y pre-de-
terminados. En muchos casos esto
ocasiona incomodidades, malestares
e inseguridades que son parte del
proceso de construccion de la iden-
tidad personal.

El rol de las familias y referentes
educativos es acompanar este pro-
ceso trasmitiendo naturalidad y
confianza. Es necesario para ello
acompanar los cambios y fomen-
tar imagenes realistas, plurales, no
sancionadoras, haciendo que se tran-
site esta etapa con apoyo, empatia
y didlogo.
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Los cambios en la adolescencia también implican re-acomodamientos
a nivel fisico, emocional, familiar e inter personal. Interseccionan con
ellos factores estructurales como las diferencias sociales y de género,
que impactan de manera diferencial en mujeres y varones produciendo
y también perpetuando las diferencias e inequidades que conocemos.

L) Lfcencin

La autonomia es uno de los
“estirones” que tiene lugar
en la adolescencia. Para que
ello ocurra es necesario que
el mundo adulto brinde segu-
ridad y posibilite una paulatina
independencia (en el orden del
pensamiento, de lo afectivo,
social y también econémico).
De esta forma, el vinculo ado-
lescente - mundo adulto, debe
generar la confianza necesaria
promoviendo la capacidad de
pensar, sentir, tomar decisiones
y actuar por si mismos, es decir
ejercer la autonomia.

En el trabajo con madres, padres y
responsables de adolescentes con

LY J
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|

W\ 7

discapacidad pueden comprobarse
las dificultades que tienen éstos para
aceptar la sexualidad de sus hijas e
hijos, y para dar lugar a los procesos
de autonomia que son indispensables
para crecer y construir una vida inde-
pendiente y con proyectos propios.

Alli, las preguntas y anécdotas fami-
liares suelen estar fuertemente mar-
cadas por el temor, la incertidumbre y
la sensacion de “estar a solas”. Estos
temores, dejan a las familias muchas
veces paralizadas y desconectadas
de los cambios en sus hijas e hijos
con discapacidad cuando llegan a la
adolescencia. Como veremos mas ade-
lante, la “infantilizacién” de ninas,
ninos y adolescentes con discapa-
cidad es solo una de las formas en
que se manifiesta esta negacion de
su sexualidad.

El desarrollo de habilidades para la autonomia estd en la base del dersarrollo
de las y los adolescentes y de su transito al mundo adulto. Para transitar este

proceso es necesario:

. Garantizar y generar condiciones para la incorporacion de la
progresiva autonomia,

« Brindar informacién adecuada y de calidad sobre sus derechos
sexuales y reproductivos, los servicios de salud ‘sex'ual y
reproductiva, en espacios educativos y/o comunitarios adecuados,

« Poder tomar decisiones asertivas sobre su vida se>§ual,’a} partir
del acceso equitativo y justo a bienes culturales, simbdlicos

y materiales.
. Generar condiciones para acceder a una lectura critica acerca de

las formas en que las sociedades, los medios de comunicaci,c’)n y
e a 4 a » <«
las instituciones visualizan a las “mujeres” y a los “varones”, y a

“la adolescencia”.







La Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) fue estable-
cida por las Naciones Unidas en
2006 y se implementa en nuestro
pais a través de la Ley n.° 18418
(2008). Ambos marcos legales, re-
presentan un cambio historico
para quienes tienen discapacidad,
al colocar a estas personas en un
plano de igualdad de derechos con
todas las demas.

Asimismo, estas disposicio-
nes legales nos proponen

una nueva manera de de-
finir la discapacidad, y una
ruptura con la forma que
hemos mirado a las perso-
nas con discapacidad (PCD)
a lo largo de la historia.

Segun la CDPD, el término “personas
con discapacidad”, incluyen a aque-

llas “que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoria-
les a largo plazo que, al interactuar
con diversas barreras, puedan impe-
dir su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condi-
ciones con las demds”. (Articulo 1ro,
inciso 2do).

Surge aqui lo que llama-
mos definicion “social” de
la discapacidad, vista como
elresultadodelainteraccion
entre alguien que tiene de-
terminadas caracteristicas
y/o limitaciones funciona-
les (fisicas, mentales, in-
telectuales o sensoriales)
las que al interactuar con
un entorno que presenta
barreras fisicas o sociales)
puedan impedir o limitar
su participacion.

cuenta las cuestiones de género, i
En particular, |os Estados Partes:

Naciones Unidas, CDPD, Articulo 25,2006
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Desde el punto d .
un 2% de las discapacl
severas o req
complejida .
de las discapacidac
moderadas, requirien
ajustes y apoyos para p
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e vista médico, solo
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uieren cuidados de alta

d. La enorme mayoria

dades, son levesy

do solo algunos
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junto a sus pares.

Para dar un ejemplo: si un joven tie-
ne una limitacién funcional no muy
importante (por ejemplo, baja visién
leve, o dificultades para hablar) pero
encuentra un entorno sin barreras,
que no le opone resistencias o re-
chazos y que le brinda apoyos para
expresarse, la discapacidad resultante
puede llegar a pasar practicamente
desapercibida. Incluso si la limitacion
funcional fuera ain mas importante
(por ejemplo, el joven que es ciego
o no escucha) y el entorno continda
ofreciéndole apoyos en lugar de
barreras, la discapacidad no sera
necesariamente un impedimento que
lo conduzca a la exclusién.

Por lo contrario, en casos que el
ambiente (fisico o social) es nega-
tivo, cuando se presentan muchas
barreras o se niega derechos bdsicos
a la participacion, cualquier limitacion
funcional, incluso la mas leve, implica

estar segregado o excluido de las
posibilidades de participar.

En el modelo social, la discapacidad es
considerada como un hecho inherente
a la diversidad humana, que se hace
presente de diferentes maneras a
lo largo del curso de vida de todas
las personas. El “modelo social” de
la discapacidad abre camino a la
posibilidad de abordar las barreras
del entono y generar estrategias de
inclusion basadas en apoyos y “ajustes
razonables” para mejorary equiparar
las oportunidades de participacion a
todas las personas.

Ser participes en un cambio de
comportamiento que propicie la
inclusién, requiere entender a la
discapacidad no como algo “ajeno”
0 “extrano”, sino como una carac-
teristica que distingue, diferencia
y hacen unico a cada ser humano.
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Me detengo de pronto en una calle arbolada, fresca a contemplar
el extrano espectaculo, que dan los arboles. No s€ si es en esa
calle en especial o si es asi en todas las calles arboladas y no

me doy cuenta porque voy pensando en otras cosas, pero ahora,
en esta calle particular, me llaman la atencion los arboles por lo
distinto de los otros que es cada uno, a pesar de ser todos de la
misma especie. Los hay deformes, los hay que parecen enfermos,
con hinchazones en las piernas o enormes barrigas; los hay
inexplicablemente torcidos, los hay llenos de forunculos o tumores,
los hay con caras terribles y, en definitiva, no hay ningun arbol
que sea el prototipo de arbol, ningun arbol del manual que ensena

como ser arbol.

Levrero, Mario, 2013.

Irrupciones

iExisten infinitas maneras de ser y
estar en el mundo!

Si hay una caracteristica
que todas las personas
tienen en comun, es jus-
tamente el que cada una
de ella tiene una manera
unica de ser, de estar y de
funcionar con base en sus
origenes familiares, su si-
tuacion social y la persona-
lidad que ha ido formando
a lo largo de su vida.

La diversidad es un condimento
esencial en el enfoque de derechos
humanos pues reconoce a cada uno
la condicion de persona independien-
temente de sus caracteristicas per-
sonales. La defensa de la diversidad
es un imperativo ético, inseparable
del respeto por la dignidad de cada
persona. Supone el compromiso de
respetar las libertades fundamenta-
les en particular los derechos de las
minorias. El respeto a los derechos
de las personas con discapacidad se
enrola en ésta perspectiva.

Por un lado, todas las personas tienen
o tendran algun tipo de limitaciones
o formas particulares de caminar,
hablar, pensar, etc. a lo largo de
su vida. Si bien algunos adolescen-

tes con discapacidad pueden tener
alguna condicion de vulnerabilidad
o0 ciertas necesidades especificas en
la atencidn de su salud, es probable
también que ya hayan realizado o
puedan realizar (ellos, sus familias
y su entorno) las adaptaciones fun-
cionales y subjetivas necesarias y
sean plenamente capaces de vivir
una vida saludable y con bienestar.

En este sentido, suelen agruparse a
las discapacidades en tres grandes
grupos: intelectuales, sensoriales y
fisicas o motrices. Sin embargo, es
importante estar advertidos acerca
de las “etiquetas” y clasificaciones
generalizadoras. Por ejemplo, bajo los
rotulos de “discapacidad intelectual”,
“discapacidad fisica” y otros suelen
englobarse condiciones muy diversas.
Por otro lado, las personas presentan
diferentes caracteristicas segun su
discapacidad, pero también segun su
propia historia personal y familiar, lo
cual se expresara en su condicion de
salud y necesidades de atencién. No
solo cada discapacidad es diferente,
sino que cada persona lo es.
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Las discapacidades fisicas son muy diversasy
posibilidades 'y las necesidades en relacién con su
educacion varian dependiendo de cada persona.
Sin embargo, puede decirse que la mayoria de estas
necesidades no impide desarrollar su vida en el
centro de estudios.

Las personas con discapacidades fisicas a menudo
tienen su movilidad reducida, por lo cual es fundamental
considerar los aspectos de accesibilidad fisica
(infraestructura) a los centros de estudio, adecuando
muchas veces, ademas de la infraestructura de los
espacios, las herramientas educativas que s€ utilicen.

)
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La principal caracteristica de las personas sordas consiste
en que el lenguaje y las posibilidades de comunicacion s€
encuentran limitadas. Para comunicarse, muchas personas
sordas utilizan lalengua de sefas (o lengua de senas).

Es importante disponer de intérpretes para brindar una atencion
inclusiva a las personas sordas que s€ comunican en lengua de

sefas. Sin embargo, existen aspectos a proteger especialmente y que
deberan encontrar soluciones especificas en cada caso, como el de las
condiciones de intimidad y privacidad. En la medida que las sefias son
vistas por todos lo que comparten un mismo espacio fisico; no existe la
posibilidad de hablar en secreto, 0 en voz baja, como hacen los oyentes
cuando necesitan tratar un tema privado. Asimismo, la intermediacion
de un intérprete en la comunicacion suele generar distorsiones en

la comunicacion’y limitaciones para abordar aspectos personales 0
privados.Todo esto debe tenerse €n cuenta para ir encontrando las
mejores opciones en cada caso.
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Hoy en dia existen tantos eufemismos y formulas consideradas
“correctas” para nombrar a las personas con discapacidad, que a
veces las personas prefieren no referirse al tema por temor a decir
algo’ “incorrecto” e incomodar a sus interlocutores. Inesperadamente, es-
ta légica tan esquemadtica y rigida acaba por reforzar la invisibilidad de
las personas con discapacidad y sostener tables ancestrales acerca de ellas/os.

Es muy comun escuchar que se nombra a las personas con discapacidad como
c.Jef|C|entes”, “minusvalidos”, “personas especiales”, “personas con capacidades
diferentes” o con “capacidades especiales” o simplemente “discapacitados”.

Para afirmar el enfoque de derechos humanos, lo correcto es referirnos siempre
a “persona (o personas) con discapacidad”. Otras formas correctas incluyen:

Persona con diversidad funcional: Enfatiza en la diversidad de la
sociedad y en el hecho de que la persona funciona de una ma}qera
diferente a la mayoria y que por eso requiere adaptaciones especificas

para algunas tareas cotidianas.

hecho de que 3

d: Enfatiza en el
de una supuesta

on de discapacida
del entorno y nNo

persona en situacl APat >
e de una situacion

discapacidad provien
carencia de la persona.

:Quién es una persona con discapacidad? “Persona con discapacidad” es
el lenguaje centrado en la persona utilizado por la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) de las Naciones Unidas
(ONU). La CDPD explica que: “Las personas con discapacidad incluyen a
aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales
a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su
participacién plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones

con las demas”.

“Las 3 D™

las discapacidades!

Existen tres indicaciones que deben guiar nuestra actuacion para
promover la educacion sexual y los derechos reproductivos de las
personas con discapacidad. Los podemos sintetizar como “las 3 D”
de la inclusion:

La presencia de alguien con discapacidad en una
familia o en una institucion educativa, casi siempre pone a prueba a los
adultos referentes, a los vinculos, proyectosy prioridades de cada uno.
Pueden aparecer sentimientos de desconcierto, ira o angustia. La verguenza
y también el miedo frente a los propios sentimientos conllevan una gran
fatiga fisicay emocional que muchas veces paraliza.

Es importante trasmitir confianza, y explicar que las nifas, nifnos y adolescentes

con discapacidad tienen necesidades basicas similares a las de cualquier otro.
Principalmente, necesitan un ambiente capaz de brindarles seguridad y amor, y

un entorno social que los incluya, estimule y promueva sus posibilidades de crecer,
desarrollarse, ser felices y hacer felices a quienes le rodean. Al igual que cualquier
otra nifa o nifo, necesitan aceptarse a si mismos y lograr toda la autonomiay
autoconfianza que les sea posible para llevar adelante sus actividades cotidianas.

Es comprensible que algunos necesiten una serie de apoyos adicionales para lograrlo,
pero éstos solo tendran sentido si quienes les rodean pueden pensar en ellas'y ellos
a partir de sus fortalezasyy posibilidades, no solo de sus limitaciones.

o A partir de la CDP!D com,p're'ndemos que las discapacidades no
iamente una enfermedad ni un déficit en la condicion de salud sino que
re-presenjcan una parte de la diversidad humana. Si bien los bebés y nifios o adultos c
discapacidad pueden tener necesidades especificas en la atencién de su salud, o en Ion
lugares d(?f\de estcudian, son capaces de vivir una vida saludable y con pleno b,ienesta:)rS
Muchés. ninas y ninos con discapacidad, asi como sus familias, viven una vida plena .
fje felicidad y amor. Ninguna discapacidad impide que nos acerquemos para
interactuar, compartir y aprender. P SRR

Un inci
discapacidad es Ia deac;ﬂre]tl;:\rscp;rrl]nCIpa!es nfecgsidades de una nifa o nifo con
a su familia conocer las limitaci on dlagr.lost|co temprano e integral, que permita
una pronta y adecuada atencic'IoneS fun.cpnfa]les que pueden esperarse y buscar
posibilidades de rehabilitacis on para minimizar los déficits y maximizar las
calificador, los diagnbsti cion. Sin .e’mbargo, en un mundo clasificador y
y determinantes de cos tam.blen crean situaciones estigmatizad

as expectativas que la familia tendra acerca de I:ras

nina o nifio y que

seguramente lue 4

Ao O ser :

sus subjetividades. g an aceptadas e incorporadas en

Es necesari
rorens dec:/aels;?;rc?geparados' pa”ra .acompaﬁar a las familias en un
Cieeapacidast s moer N que evite “etiquetar” la condicién de
A r,ar..se en las capacidades y necesidades

YO. Los diagnosticos en la infancia y la adolescencia

se escriben con ldpiz (Untoiglich, 2009) ”
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Existen factores condicionantes y determinantes sociales que afectan
fuertemente a las personas con discapacidad y hacen de ellas uno de los
grupos socialmente mas postergados en todo el mundo. Numerosos informes
nacionales e internacionales indican que las personas con discapacidad
tienden a encontrar condiciones de vida cargadas de inequidades que
les vulnerabilizan:

Mayor pobreza (la mayoria de las personas con discapacidad son pobres
y sus hogares cuentan con un alto grado de necesidades insatisfechas).

Menor educacién (la falta de apoyos educativos hace que muchas nifnas,
ninos y adolescentes con discapacidad solo completen el ciclo basicoy
no encuentren alternativas de continuidad educativa).

Multiples barreras en el acceso a servicios de salud (en algunos paises,
se estima que cuatro de cada diez personas con discapacidad
no gozan de cobertura de salud).

Menor acceso a la informacion
y comunicacion.

El modelo social de la discapacidad,

propuesto por la CDPD, enfoca en
la persona (en lugar del déficit)

y reconoce como determinantes
las barreras y los apoyos que cada
una/o encuentra (o no) en su

entorno vital.

Las y los adolescentes con discapacidad tienen

derecho a disfrutar de las mismas garantias y derechos

que se ofrece a sus pares sin discapacidad. Para ello,
las instituciones educativas deben adoptar medidas

que igualen sus oportunidades de acceso,
implementando propuestas inclusivas y adecuadas
de informacién y educacién sobre sus derechos
sexuales y derechos reproductivos.

Esta persistente cadena de obstacu-
los que afecta a la gran mayoria de
las personas con discapacidad y sus
familias, resulta en un menor acceso
a una serie de oportunidades. En el
caso de las ninas y las adolescentes,
esta vulnerabilidad y exclusion se
encuentra incrementada al interac-
tuar con los factores de género que
postergan a todas las mujeres en el
terreno del desarrollo y la participa-
cién social (UNICEF, 2018).

Obviamente, todo este conjunto
de desventajas sociales hace aun
mas dificil el acceso a los recursos
de apoyo que requiere vivir con
una discapacidad y suele potenciar
la dependencia y la exclusion. Sin
embargo, es importante identifi-
car claramente los determinantes
sociales que actuan sobre la disca-
pacidad limitando las oportunida-
des para no asociar discapacidad
con “vulnerabilidad” y comprender
que las estrategias de inclusion re-
quieren intervenir sobre los factores
del entorno.

La mayoria de las y los adolescentes
con discapacidad tienen necesidades
bdsicas similares a las de cualquier

adolescente: un ambiente familiar
capaz de brindarles seguridad, amor
y un entorno social que los incluya,
estimule y promueva sus suenos, per-
mitiéndoles ser felices y hacer felices
a quienes le rodean.

Al igual que cualquier otro
adolescente, las y los ado-
lescentes con discapaci-
dad necesitan aceptarse
a si mismos, cuidar de si
mismos y lograr toda la
autonomia que les sea po-
sible para llevar adelante
sus actividades cotidianas.
Algunos necesitaran una se-
rie de apoyos adicionales
para lograrlo, pero estos
apoyos solo tendran sen-
tido si quienes les rodean
pueden pensar en ellos a
partir de sus fortalezas y
posibilidades, desnatura-
lizando sus limitaciones y
sus necesidades de apoyo.
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La discaqacidad
y el siglo XXI

La experiencia de vivir con una discapacidad en el siglo XXI,
especialmente en el caso de las ninas, ninos y adolescentes,
no puede ni debe asemejarse a la de quienes han crecido con
discapacidad en otras épocas, sujetos a enormes dificultades,

restricciones y discriminaciones.

En el horizonte de desarrollo que en-
cuentra hoy un o una adolescente con
discapacidad, aparece la posibilidad
de conquistar una mayor autonomia
y desarrollar una vida con proyectos
en los que esta incluido la posibilidad
de educarse, trabajar, ser aceptado
socialmente y moverse con relativa
independencia en el barrio, la ciudad
y el mundo.

Muchos tendran hoy la posibilidad de
expresar su sexualidad y sus deseos,
vivir experiencias diversas, encontrar
pareja, pasar por las alegrias y frus-
traciones que implica toda historia de
amor y también formar una familia
si lo desean.

Asimismo, debemos tener en cuenta
que muchos adolescentes y jovenes

con discapacidad hoy construyen su
identidad también a partir de inter-
net, como cualquier adolescente. En
el mismo sentido no debemos pensar
que lo mejor para una persona con
discapacidad es relacionarse afecti-
vamente con otra persona también
con discapacidad.

Esto las pone en contacto con las di-
ferentes discapacidades a través del
humor?, las charlas “inspiracionales”?
y con grupos de rock que incluyen a
joévenes con discapacidad?. Claro es
que también aparecen junto con estas
posibilidades (y en muchos casos a
consecuencia de ellas) nuevos desa-
fios y necesidades de adaptacion, a
las que jovenes, familias e institu-
ciones educativas deben prepararse
para responder.

1 - https://www.youtube.com/watch?v=HGK4HRq25IY

2 - https://www.youtube.com/watch?v=IBMj0t7i3R4

3 - https://www.youtube.com/watch?v=zlk87HZpUaQ
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j QUE VEMOS CuANDo
G i3 A ES T

L a mirada produce intensos efec-
tos sobre lo mirado.

C. Skliar, “Educar a mirada”

En el contexto educativo, es necesario de-construir € mterrogarsel )

acerca de las formas en que la institucion, el grupo de docentesy ,o .
1 5 a n ’

propios adolescentes s€ vinculan con las “diferencias” como (de géne

[ [ formas
sociales, o relacionadas con una discapacidad) pues a rr-\e.ngdo esta§ !
’ temores, prejuicios y tabues. En

barreras actitudinales y sociales
potencie las posibilidades

de relacionamiento estan atravesadas por
altima instancia, es el desmontaje de gsas :
lo que determina que un entorno sea inclusivo'y
de participaciony desarrollo de todas y todos.

La forma en que percibimos a un
adolescente o una adolescente con
discapacidad determinard en gran
medida nuestra manera de relacio-
narnos (0 de NO relacionarnos) con
ellas/os.

La mayoria de las veces,
los estereotipos y pre-
conceptos juegan en con-
tra de un buen vinculo y
en consecuencia de una
buena relacion, pudien-
do ser motivo de actitu-
des discriminatorias aun
no intencionadas.

Antiguamente, la discapacidad era
vista como un sindnimo de imposibi-
lidad y de limitacion que convertia, a
las personas con discapacidades, en
seres inferiores y dependientes. De
esa historia y perspectiva, se derivan
creencias centenarias, que asocian
la discapacidad con lo negativo, lo
indeseado, lo indtil y también lo
complejo y dificil de abordar para
quienes conviven con ella.

En muchas sociedades persisten
supersticiones y tabues culturales
que consideran la presencia de un
adolescente con discapacidad en la
familia como un castigo o un peso
que ha recaido sobre la familia. Este
tipo de prejuicios y el miedo al que
conducen hace que muchos ninas, ni-
nos y adolescentes con discapacidad
hayan sido escondidos y apartados,
quedando completamente aislados
de sus pares.

Muchas veces el temor, la falta
de experiencia y los propios
estereotipos acerca dela
discapacidad, hacen que un
educador/a no sea tan buen

consejero o tan afectuoso como

desearia. El temor a hablar o
actuar de una forma inadecuada
3 la discapacidad, nos

en relacion

|leva a evitar O reducir al minimo

el relacionamiento con estas
personasy damos el mensaje

equivocado: «de esto no se habla».

Estas miradas y formas de nombrary
de tratar (a veces des-tratar o igno-
rar) a la discapacidad, tienen fuerte
impacto a nivel social y (como vere-
mos mas adelante) también lo tienen,
fundamentalmente, sobre la propia
subjetividad de las y los adolescentes
con discapacidad. En muchos casos,
son actitudes que se aprenden y
aprehenden, perpetuandose en la
vida cotidiana de las personas y las
instituciones. Confieren a las per-
sonas con discapacidad un estatus
de debilidad e inferioridad, naturali-
zan su dependencia y asumen como
premisa tacita que sera imposible
educarlos u ofrecerles herramientas
para el desarrollo de una vida con
proyectos propios.

Estas percepciones -cargadas de
prejuicios y miradas negativas
acerca de la discapacidad- tam-
bién estan presentes en las insti-
tuciones y prdcticas educativas. Es
imprescindible de-construirlas para
evitar que se perpetuen a través
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Algunas madres y padres
guardan una sensacion de
culpa o aprehension acerca
de sus hijas o hijos con

discapacidad, generando
dinamicas de rechazo o sobre
proteccion que no tardan en
internalizarse y grabarse en

Lo IMPoRTANTE
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la subjetividad.

de los vinculos cotidianos, de gestos
que expresan una mirada piadosa o
conmiserativa, de actitudes paterna-
listas que expresan el mensaje de que
alguien con discapacidad sera siempre
un objeto de ayuda y proteccion.

Las miradas se traducen siempre en
formas de relacionamiento. El rechazo,
la discriminacion y hasta el bloqueo
en la relacion con las nifas, ninos y
adolescentes con discapacidad, es-
tan mas presentes e instaladas de lo
que creemos.

Son fuente permanente de infe-
riorizacion y de comportamientos
a veces sutiles de manipulacion,
claramente contrarios al enfoque
de derechos y muchas veces tam-
bién contrarios a los deseos o las
(buenas) intensiones de quienes
las ejercen.

Los prejuicios hacia la discapacidad
pueden también llevar a que un ado-
lescente con discapacidad sea tratado
de manera fria o distante por el temor
de encontrar en él algo inesperado
0 que supere nuestra capacidad de

respuesta. Es importante estar ad-
vertidos de todas estas formas del
prejuicio pues contribuyen en los
hechos a perpetuar el estigma y la
dependencia, desalientan las opor-
tunidades de crecimiento y refuerzan
la exclusion.

Todas estas diferentes formas pro-
ductoras y reproductoras de “vul-
nerabilidad” son (como muestra la
historia de muchos adolescentes
y adultos con discapacidad que Sl
logran sobreponerse a los prejui-
cios y desarrollarse en su plenitud)
mas el efecto de las barreras, de
los prejuicios sociales y del temor
de las personas adultas que de las
limitaciones que puede imponer (o
no) la discapacidad.

Se trata entonces de “educar la mira-
da” (C. Skliar) evitando los abordajes
moralistas y moralizantes dominados
por nuestros prejuicios, de-constru-
yendo la forma en que éstos prejui-
cios habitan en nosotros y reproducen
las logicas historicas y sociales a
partir de las cuales han sido creados.

ES QUE Sea
“SANITO ™

¢Qué pasa en una familia cuando la discapacidad esta
presente? Ya sea que emerja a lo largo de la infancia,
o se adquiera durante la adolescencia, la discapacidad
emerge como una experiencia que pone a prueba a la
familia: muchas veces desafia la integridad emocional de
madres, padres y hermanas/os, conmueve los vinculos,
modifica la cotidianeidad y los proyectos de cada uno
de sus integrantes, altera las prioridades y conmueve la
manera que se miran el presente y el futuro.

Cuando una realidad asi se impone, pueden aparecer sentimientos de desolacion,
ira, aislamiento, nostalgia por la “pérdida” de ciertos ideales relacionados con
su hija o hijo y dificultades para sentir carifo por ellos.

Esta fase normal esta caracterizada y a veces dominada por la angustia.
Emergen sentimientos muy intensos y a veces ambivalentes en relacién con
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su hija o hijo con discapacidad. La
verglienza y también el miedo frente
a estos sentimientos, conllevan una
fatiga fisica y emocional que muchas
veces paraliza a la familia durante
varios meses.

Al combinarse con otras dificul-
tades que pueden estar pesando
sobre las personas, esta expe-
riencia suele generar rupturas,
abandonos y a veces una sensacion
de derrumbe familiar o personal.
Pero también se comprueba mu-
chas veces que las personas y
familias que pasan por esta prueba
emergen fortalecidas.

Las reacciones de cada familia
varian, claro, dependiendo de cir-
cunstancias particulares. Pero to-
das estas reacciones son normales
y forman parte de un proceso de
asimilacion que corresponde en-
frentar y es bueno vivir. Mucho
mejor si es con apoyo profesional
0 de las herramientas de ayuda
mutua con que cuentan muchas

La ayuda profesional no es
la Unica posible. En todo
este proceso suele ser muy
atil la “ayuda de pares”, es
decir el contacto con otras
familias que han pasado
por situaciones semejantes.

Algunas organizaciones de
personas con discapacidad
suelen ofrecer este tipo de
servicios que resultan muy
efectivos para la contencion
y el apoyo familiar.

organizaciones y redes de personas
con discapacidad.

Si la discapacidad es severa, esta
primera etapa de crisis es seguida
por una etapa de rechazo al diag-
nostico. Muchas familias dudan de
la “idoneidad” de los profesionales
y comienzan una “peregrinacion”
(de consulta en consulta) aferra-
dos a la posibilidad de un error en
el diagndstico.

Es importante en todo momento,
desdramatizar la situacion, descul-
pabilizar al entorno familiar y des-
patologizar la discapacidad, evitando
que se preestablezca de manera cons-
ciente o inconsciente un limite (un
“techo” predeterminado) en relacion
a lo que sera posible alcanzar por el
o la adolescente.

Si la familia recibe adecuada in-
formacion y asesoramiento estara
“contenida” y tendra mejores re-
cursos para aceptar la discapaci-
dad, potenciar sus capacidades y
habilidades de autonomia y vida
independiente. Poco a poco comen-
zara a recuperarse el equilibrio
familiar y podra aparecer la con-
fianza en la propia capacidad para
responder adecuadamente a la si-
tuacion aceptandola.

Cuando la familia acepta a su hija
o0 hijo con discapacidad, comienza a
desplegarse la realidad de que ne-
cesita muchas de las mismas cosas
que cualquier otro adolescente: que
le escuchen, que le entiendan y le
quieran. La familia podra reorgani-
zarse en torno a estas necesidades
y buscar apoyo, distribuir las tareas
y responsabilidades. Si hay buenos
resultados, sera también una fuente
cotidiana de gratificacion y alegria.

Un trato aprehensivo, paternalista o sobre-protector
puede reforzar las limitaciones sj se internalizado a lo
largo de la infancia o adolescencia,

Las bajas expectativas familiares y sociales en relacién
con las metas, deseos y proyectos de vida o de pareja,
pueden redundar en una profecia auto-cumplida,
frustrando el deseo y negando los derechos.

iNo sobreproteger!

Suele creerse erroneamente que los ninos, ninas y
adolescentes con discapacidad necesitan mas afecto,
mas proteccion y amor.

Sin embargo, es comun que sean no las necesidades de
los/las adolescentes sino los temores y dificultades de
los adultos ante la situacion de discapacidad los quieran
“compensarse” con una mayor aprehension y un cuidado
excesivo.

No se trata que los adolescentes con discapacidad sean
“iguales” a los otros (no hay dos personas iguales) sino que
sus diferencias no son necesariamente una desventaja o una
limitacion. Quien tiene una discapacidad puede muchas veces
hacer las cosas como el resto de las personas, si cuenta con
los apoyos necesarios y se promueve la confianza.

La sobreproteccion suele crear mas temores y generar
dependencia, impidiendo que la persona desarrolle su
autonomia y fomentando que se acostumbre a depender
de otros en lugar de desarrollar las capacidades propias.

Al igual que sus otros pares, los adolescentes con discapacidad
necesitan conocerse y aceptarse a si mismos para lograr toda
la autonomia posible en sus actividades cotidianas.

Adaptado de la Guia de Inclusién Temprana, cartilla para familias
“Traer un nino al mundo es siempre un desafio”, Meresman S., MIDES 2016

39






-
-
—”

Como hemos dicho, la adolescencia
es una fase llena de desafios y cam-
bios a los que el adolescente y su
familia deben responder. La busqueda
de nuevas referencias identitarias va
acompanada de cambios corporalesy
vinculares (con sus madres, padres,
responsables, hermanas/os y con su
propio entorno relacional) que su-
ponen incertidumbre y suelen estar
acompanados de ansiedades.

En el caso de las y los
adolescentes con discapa-
cidad, todos y cada uno de
los desafios que encierra
esta etapa se conjugan en
la aventura de dejar atras
la infancia y crecer. La
mencionada infantiliza-
cion y la sobreproteccion
son lo primero a entrar
en crisis.

Las actitude
discapacidad no .so
todavia ven a guien
inferi
para hacef las cO
tratarselos con pat
Las consecuencias o]
fuertemente en
discapacidad y pue
baja auto-estima O

y |

S discriminatonas o)
n solamente
tiene una disca

or, lo subestiman O C

sas como el resto de

ernalism -
racticas del estigm

la biografia d
de resultar en es

pasividad que minas

5 realizacion de proy

Se requieren nuevas estrategias y he-
rramientas de apoyo para pasar a una
nueva etapa.

Las transformaciones fisicas y del com-
portamiento, la maduracién bioldgica
y las nuevas necesidades emocionales,
los cambios de humor y estados de
animo, las dudas acerca de si mismo
y la necesidad de encontrar espacio y
permiso para dejar de ser una nina o
un nino, se entrelazan con los diversos
“desajustes” (de las normas y ex-
pectativas sociales) que genera
la discapacidad.

Algunas veces, ademas, la asincronia
entre ciertos procesos bioldgicos y
cambios corporales, la edad cronoldgi-
cay la edad “mental” o de maduracion
pueden agudizar estados de confusion
y déficit de los recursos subjetivos
que son necesarios.

derogativas hacia la
algo del pasado. Muchos
pacidad como un sgr "
sta capacita
ideran que nO €
i las personas. Sug\e
un objeto de |astima.

a se expresan

e las y los jovenes cpn
tados depresivos en
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Para las y los adoles-
centes con discapacidad,
toda su identdad esta en
cuestion. La discapacidad
no es necesaria ni exclus-
vamente la preocupacion
principal ni la cracteristica
que define su vida.

Es importante que el entorno
adulto aporte en esta etapa las
herramientas simbdlicas y so-
ciales necesarias para que el o la
adolescente logre controlar sus
impulsos y posponer la satisfaccion
hasta encontrar un contexto que no
la perjudique.

A las familias muchas veces les cuesta
reconocer los cambios y adaptarse a

la nueva situacion. Es bastante co-
mun que tengan el impulso de igno-
rar, negar o reprimir el interés que
surge en las y los adolescentes por
los temas vinculados a sexualidad,
0 que no se logre responder cali-
damente a las nuevas preguntas
y necesidades.

Asimismo, el complejo proceso de
aceptacion e inclusion en la familia
de la discapacidad al que hemos he-
cho referencia anteriormente no es
sin consecuencias para el desarrollo
posterior de él o la adolescente. Todos
los estimulos y afectos recibidos estan
presentes en la historia de vida y en
consecuencia marcados también en el
desarrollo fisico y emocional.

Si el efecto de las miradas sobre la
subjetividad de un adolescente es tan

Aileen Mullins, una activista norteamericana sqbre If)s derechl(l)ls de
las PCD, cuenta a través de sus NUMerosos testlmomos so.bre ? o
adversidad y la discapacidad”, que a lo largo de su infancia nto Iu .
falta de sus dos piernas (que sufriera como efecto Fie una pato ﬁgmo
genética) sino el escepticismo y las bajas expectétlv.as c’Ie su ecr; o .
acerca de su potencial, las que desalentaban y disminuian su dese

de vivir y progresar.

“Hay una gran diferencia, una distincién. i’mporta.nte.entre algo que
es un dato médico objetivo (la amputacion de mis piernas) y

la opinion subjetivay social que dicg que sgy una pTrsona cisotr;nte
discapacidad. En realidad, la unica dlscapagdad real y con§ i
que he debido enfrentar a lo largo de mi vida, es la c”re‘enaa o
mundo de que yo puedo ser definida por la palabra discapacitado’.

importante, es porque se re-editan
en esta etapa de la vida los procesos
subjetivos que construyen su identi-
dad y le permiten si no “entenderse”
a si mismo, al menos jugar el juego de
las semejanzas y diferencias que se
necesita para encontrar un lugar en
el mundo. En las miradas del entorno
(las formas en que cada uno es va-
lorado, criticado, rechazado, querido,
etc.) se encuentra la posibilidad que
cada uno tendra para identificarse
y reconocerse.

Cuando los estereotipos
sociales hacen que la dis-
capacidad esté asociada,
en la vida cotidiana de un
adolescente, con la impo-
sibilidad, la dependenciay
la necesidad de ayuda, es
muy probable que estas
actitudes se internalicen,
generando limitaciones a
veces mayores aun que
los limitantes objetiva-

mente relacionados con

la dificultad fisica, sen-
sorial o intelectual que
puede tener una persona.

Uno de los principales desafios en
el trabajo con adolescentes y muy
particularmente en contextos de
desventaja (como es el caso de
las y los adolescentes con disca-
pacidad) consiste en contribuir a
potenciar las expectativas de desa-

En el caso de las y los adolescentes
con discapacidad, esta posibilidad de
mejorar las expectativas y promover
el maximo potencial de desarrollo
conlleva la necesidad de repensar
algunas practicas educativas, pero
sobre todo a reconfigurar las estra-
tegias de relacionamiento.

Es necesario que el grupo de educa-
doras/es (asi como las de las familias,
cuidadoras/es y profesionales, indu-
dablemente) sorteen los estereotipos,
infundan confianza en la posibilidad
de plantearse y alcanzar metas e
identifiquen para cada nina o nino los
apoyos y medios educativos requeridos
para lograrlas. El tradicional mensaje
trasmitido por muchas personas vincu-
ladas a centros de vida independiente
“mi limitacion no es mi limite”, resulta
particularmente relevante en este sen-
tido, pues se trata justamente de evitar
gue una limitacién funcional determi-
nada, opere como limite subjetivo o
social en relacion con las metas que
se plantea un/a adolescente con dis-
capacidad, su familia o sus docentes.

Aileen Mullins, “La oportunidad de lo adverso® en rrollo y la posibilidad de establecer

http'//www.ted.com/taIks/aimee_mullins_the_OpFJOftUnity—Of—adverSity'htm| nuevos proyectos.
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El cuerpo es la primera imagen que uno ofrece a los
demas y se modifica a partir de los vinculos que es-
tablecemos. Es también lo que devuelve una imagen
integrada a la persona acerca de si misma, a través
del espejo, las pantallas y las formas de trato.

En el caso de un/a joven con disca-
pacidad, las caracteristicas fisicas
y en consecuencia la “identidad
corporal” pueden ser diferentes
a la de la mayoria. Esto implica
una serie de desafios psicoldgicos
que no deja de tener importantes
consecuencias en la construccion
de la auto-percepcion, la confianza
en si mismo y las formas de rela-
cionamiento con los demas.

Algunas veces, la identidad corporal
de una persona con discapacidad in-
cluye elementos ortopédicos como
protesis, bastones, sillas de ruedas,
audifonos o lentes, que pueden
haber acompanado al adolescente
desde temprana edad.

La pérdida de autonomia en la
realizacion de actividades funcio-

nales esenciales (comer, caminar,
ir al bano, vestirse o desvestirse,
asearse, etc.) puede traer apare-
jada limitaciones y retrasos en el
desarrollo personal.

Sin embargo, estas limita-
ciones o retrasos no impli-
can necesariamente una
imposibilidad.

Esto nos obliga una vez mas a
cuestionarnos los aspectos de
estimulacion, habilitacion, expec-
tativas y trato, para que la disca-
pacidad no determine a priori un
limite de las posibilidades y que el
entorno amplie los horizontes de
autonomia y vida independiente.




5 EN QUE ConsisTe EL ENFOQUE

e VIV INDERERDIBHTE 2

ME Wf’rio:
Mi MAMA...

El concepto vida independiente expresa (en el contexto de la diversidad fun-
cional y la discapacidad) la posibilidad de auto-gestionar todos los aspectos
de la vida de las personas a partir de la rehabilitacion, la habilitacion y la
provision de apoyos.

El objetivo del enfoque de vida independiente es que
las personas puedan resolver por si mismas la higiene
personal, vestirse, desvestirse, hacer de comer, comer,
limpiar, comunicarse con los demas, desplazarse, su
actividad sexual y la atencidon de las hijas e hijos si se
desea ser madre o padre.

El término “vida independiente” viene asociado al concepto de diversidad
funcional y se opone al modelo médico, que busca la asistencia como alter-
nativa a la curacién. El enfoque de vida independiente indica una filosofia
basada en la posibilidad de las personas con diversidad funcional o disca-
pacidad tengan el poder de decidir sobre su propia vida y participen en la
vida de su comunidad, conforme al principio de igualdad de oportunidades
y no discriminacion.

Existen en todo el mundo organizaciones que trabajan con el enfoque de
“vida independiente”. Este enfoque varia en relacion con cada discapacidad,
pero vale la pena considerarlo en términos generales como una filosofia
y un movimiento de personas con discapacidad que promueve el acceso a
oportunidades en la toma de decisiones y la autodeterminacion.

.......................
.......................
......................
0000000000000 00

Los Centros de Vida Independiente son gestionados en algunos
casos por personas con discapacidad que han logrado autonomia
0 bien por familiares comprometidos con ese principio. Algunos
de los objetivos del enfoque de vida independiente incluyen:

* Que las personas con discapacidad no sean institucio-
nalizadas y puedan crecer junto a su familia hasta con-
quistar autonomia,

* Que tengan la oportunidad de prepararse para desarro-
llar actividades auténomas, con los apoyos necesarios y
sin que esto redunde en dependencia,

* Que reciban educacion de calidad en funcion de sus ca-
racteristicas personales, orientada a la mayor autono-
mia posible,

* Que accedan a los apoyos necesarios para conseguir, Sl
LO DESEAN, una vida independiente similar a la de sus
pares sin discapacidad.

..........
LN )
.........................'.
.........l
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El rol como educadores en este terreno no es trasmitir
nuestras propias creencias, valores o modos de vivir

la sexualidad.

Por el contrario, debemos abstenernos
activamente de comunicar nuestras
propias ideas o gustos personales, en
un territorio tan cargado de prejuicios
y valoraciones subjetivas como son
los de la sexualidad y la discapacidad.

De lo que se trata, es de poner en
juego de manera neutral y objetiva
la informacion necesaria y brindar
oportunidades para que las y los
estudiantes reflexionen individual
y colectivamente. De esta manera,

la educacion sexual cumple con su
papel tanto en la prevenciéon como
en la promocion del desarrollo sa-
ludable. Se trata de herramientas
educativas imprescindibles para que
las y los adolescentes se animen a
preguntar y pensar por si mismas/
os y logren la confianza necesaria
en su capacidad para reconocer
los riesgos, atravesar zonas de
incertidumbre y encontrar sus pro-
pios modos de procurar lo que desean
de manera sana y segura.

- ntas eso?
{Por que meé pregu

Las preguntas que hacen los nifios son 1M

conversar. Muchas veces,
respuesta. El maestro José Pac
acerca delaim
“Un nino se acerca a mi y pregunta:

ser vivo?”. ;Qué debo responderle?
podria responderle que no pues seg

de 4to. Grado, “ser vivo"” es
crecer, reproducirse y mofri
respuesta correcta es ;Por

Si yo digo al nifo... jporqué me pre
forma apasionante:

“Maestro, lo que pasa es qu
en la internet que el cuarzoesuné
hace millones de anos, las mo
para unirse, van sumandose
eso, yo Vi en un museo que
piedras que contienen €
ademas... mi reloj se queda
Asi que yo pienso que el cuarzo es

Es importante dar lugar a la pregunta,
tiene acerca del mundo'y de las cosas.

También es importante reconocer
que existen limites en nuestra
capacidad de abordar los temas
relacionados con la sexualidad. Mu-
chas conversaciones, deben darse
en el ambito de la familia, incluso
si se trata de la familia “extendi-
da” o de adultos responsables que
conforman el entorno afectivo y
social de cada adolescente.

La escuela no debe perder de vista
su funcion co-educadora: se trata

la conversacion e
heco cuenta una anécdota mu

portancia de cultivar las preguntas.

“maestro, ¢la :
;Cudl es la respuesta correctar Yo

dn los libros de Ciencias Naturales
aquel que tiene la cap

r. Pero esa
qué me preguntas eso?

guntas eso? me responde

|éculas de cuarzo

y asi crecen.
por efecto de movimie

| cuarzo se divi
do parado... {sin pilas! jLas p

portantes porque permiten

s mas importante que la
y interesante

pila de mi reloj es un

acidad de nacer,
no es la respuesta correcta. La

de una

e esta pilaen realidad es de cuarzo, yo.\{l
lemento muy antiguo, que nago
tienen una capacidad
Fijese maestro...ademas de
ntos en la tierra las
n'Y
ilas han muerto!

den, o sea que s€ multiplica

un ser vivo”.

estimular las teorias que los nifos

Meresman, S (2013) “Es parte de la Vida”

a veces de contener una pregunta,
dar informacion y redirigir la con-
sulta a alguien de la familia, a un
profesional o al grupo de pares. Se
logra entonces, muy posiblemen-
te, un efecto de alivio, al colocar
la incertidumbre en el campo de
las palabras, evitando que las
dudas fluyan subterraneamente y
la confusion se actiue de manera
impulsiva, en el intento de producir
una respuesta.
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s derechos y
centes.

corresponden como adoles

ificultades que
las Oportunidades que Jes
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Para un/una adolescente con discapa-
cidad el desarrollo de habilidades para
la autonomia y la vida independiente
constituye una herramienta decisiva.
Contar (0 no) con estas herramientas
tendrd innimeras consecuencias para
su crecimiento, asi como para construir
una vida con proyectos propios, decidir
por si misma/o, prepararse para tomar
con la mayor autonomia posible los
caminos elegidos.

Cada adolescente va conquistando
autonomia a su propio ritmo. Por su-
puesto, mientras esas habilidades se
adquieren, habra caidas y raspones.
Pero no hay forma de lograrlo si no se
tiene la oportunidad de practicarlo: se
ird necesitando cada vez menos ayu-
da hasta que se adquiera seguridad,
como en tantas otras situaciones que
encontramos a lo largo de la vida.

En este proceso, es importante mo-
vilizar el apoyo de pares. En algunas
tareas cotidianas como movilizarse
con la silla de ruedas o el baston, ser
acompanada/o y contenida/o en mo-
mentos de confusion, recibir ayuda para
la comunicacion, etc. es comun ver que
las y los educadores, familiares u otros
profesionales vinculados a la discapaci-
dad ejercen ese rol. En la practica, ésta
actitud “bien intencionada” bloquea la
posibilidad de que los jovenes procuren
y encuentren el apoyo de sus pares, lo
que contribuiria en procesos de inclu-
sién y generaria aprendizajes mutuos.
En la adolescencia es muy importante
que las personas adultas deleguen
esas tareas de apoyo en adolescentes
pares con o sin discapacidad, guiando-
los a la vez que trasmitiendo confianza
y explicando que los apoyos no son
tan complicados como muchas perso-
nas creen.

Para que avance la inclusion, es ne-
cesario que aprendamos acerca de
como funcionar en un mundo diverso
e inevitablemente reproductor de ba-
rreras y dificultades.

Aunque resulte un poco
obvio, es necesario decir cla-
ramente que las ninas, ninos y
adolescentes con discapacidad
son personas sexuadas como
todas y tienen necesidades de
amor, ternuray placer. Ejercer
la sensualidad y la sexualidad
no es solo su derecho sino
un importantisimo factor
de bienestar y desarro-
llo personal.

La discapacidad no afecta el deseo
sexual de una persona y solo condi-
ciona, en ciertos casos y parcialmen-
te, el modo de expresion y logro de
la satisfacciéon sexual. Puede si, en
algunos casos, afectar las habilida-
des o formas de comunicacion de
la persona. Y también puede (como
hemos visto) alterar la imagen de si
misma, condicionando de algun modo
en esos casos la vida emocional y
sexual. También puede limitar las
posibilidades de interaccién: muchas
veces la socializacion se limita por
tipos de discapacidad y son menores
la posibilidad de interactuar con otras
personas en contextos diversos.

Las barreras que condicionan las
posibilidades que un/a adolescente
con discapacidad pueda desarrollar
una vida amorosa sanay placentera,
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tienen una vez mas que ver no con
su discapacidad sino con las barre-
ras y dificultades que le plantea
su entorno.

Es necesario asegurarles la posibi-
lidad de preguntar, de pedir infor-
macion y recibir educacion sexual
apropiada y accesible (Art. 40 de la
Ley General de Educacién). Necesi-
tan estos conocimientos para com-
prender sus sentimientos y fantasias
y para relacionarse en el terreno
afectivo: ser respetados, sentirse
valorados, desarrollar vinculos de
carino y ser correspondidos en su
necesidad de afecto.

No se trata de manejarnos con re-
glas fijas, pues jdiferentes somos!
Lo realmente importante pasa por
considerar las necesidades, posi-
bilidades, maneras de ser y de co-
municarse de cada persona y ser
sensibles a ellas.

En realidad, la mayoria de las y los
adolescentes aprende, por ensayo y
error, las actitudes de acercamien-
to, seduccion, conquista, amistad,
cordialidad, competencia, solidari-
dad. También explora y aprende la
forma de resolver conflictos y logra

de alguna manera “organizar” sus
sentimientos y energias afectivas.
En el caso de un/a adolescente con
discapacidad este aprendizaje pue-
de resultar mas arduo o tomar mas
tiempo, pero igualmente es posible.

A algunas personas del entorno
familiar les costara reconocer los
cambios y adaptarse a la nueva si-
tuacion. Es bastante comun que ten-
gan el impulso de negar o reprimir
el interés que surge por las cues-
tiones sexuales, o que no se logre
responder calidamente a las nuevas
preguntas y necesidades. Este tipo
de comportamientos por parte de
las familias no es sin consecuencias.
Se trata también de una forma de
“educacion sexual”, caracterizada
por la palabra “no”: no tocarse, no
hablar del tema, no decir ciertas
palabras, no tener novia/o, no te-
ner sexo, etc. Asignarle un sentido
negativo a todo lo que conlleve una
connotacién sexual, solo empeora
toda posibilidad de vivirla y disfru-
tarla adecuadamente, encontrando
para el deseo, las fantasias y el
placer sexual los limites que son
necesarios para llevar adelante una
vida adulta y sana.

Una pregunta fundamental*

A muchas mamas y papas que tienen hijas
e hijos con discapacidad intelectual se les
hace muy dificil aceptar y dar lugar a las
necesidades de sus hijos en el terreno de
la sexualidad y del placer. Con frecuencia
se asustan y paralizan, en parte porque
aceptar que existen esas necesidades y
deseos en sus hijas e hijos implica reco-
nocer que estan creciendo.

Aceptar que los hijos crecen, nunca es
sencillo para ninguna familia, claro. Pero
en el caso de la discapacidad intelec-
tual esa tendencia a negar y reprimir la
sexualidad es quizds mas frecuente y
también mas inquietante. Crecer, pensar
en nuevos proyectos, genera temores 'y
a veces paraliza.

Hay una pregunta que se les hace a todos
los ninos en algun momento, excepto
a las ninas o ninos con discapacidad
intelectual. Esa pregunta es: ;qué vas a
ser cuando seas grande?

Es una pregunta imprescindible para
cualquier nino. Una pregunta que ayuda
a sonar, a proyectarse hacia un mana-
na, imaginandolo. En algun sentido, no
habria mafana si antes no estuviese la
posibilidad de fantasearlo. Y entonces
iqué pasa si esta pregunta no aparece?

Hablando con un grupo de familiares y
educadores hace un tiempo atras, una de
las mamas nos interrumpio para contar
lo siguiente:

— “Mi hija dice que cuando ella sea
grande... va a ser grande”.

Nos tomé de sorpresa.

— “;Qué edad tiene su hija?”

— “Victoria tiene 16 anos. Y tiene Sin-
drome de Down”.

Es como si estuviéramos caminando por
un parque, ensimismados en nuestros
pensamientos y de repente la rama de
un arbol se desplomara ruidosamente a
nuestro lado. El efecto de un descubri-
miento casi siempre llega acompanado
de alguien capaz de registrarlo.

Lo que esta adolescente estaba diciendo,
es simplemente que ella efectivamente
va a ser grande. Y que va a ser gran-
de “le guste o no le guste a su madre”.
Victoria sera “grande” muy pronto, en
apenas un par de anos. Necesita hacer
preguntas acerca de los cambios en su
cuerpo, acerca de su intimidad, de lo
que siente sobre si misma y sobre las
otras personas.

También necesita hablar de esto con
SuUs amigas y con sus amigos, con sus
primas y sus primos, con personas que
le ayuden a explicarse los cambios en
sus sentimientos y la forma en que fun-
ciona el placer. Y necesita privacidad
para explorar y satisfacer su curiosidad
sin ser censurada.

Que las familias de nifias y niflos con
discapacidad nieguen estas necesidades
o las repriman es siempre un gran error.
Excluir a Victoria de la educacion sexual
gue se recibe a su edad, negarle las he-
rramientas que le ayuden a entender
sus deseos y fantasias sexuales solo la
hace mas vulnerable y expuesta a la
manipulacion y el abuso. Y le impide
acercarse a las fronteras de sus proyectos
y de sus fantasias y encontrar los limites
de lo que serd posible.

4 - Una version previa de esta seccion fué publicada anteriormente en
http://www.sergiomeresman.com/que-va-a-ser-su-hijo-cuando-sea-grande/
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En esta seccion nos proponemos
abordar algunos temas que suelen
ser “dificiles” de tratar en la convi-
vencia con adolescentes y jovenes
con discapacidad.

Muchas veces, esta dificultad tiene
que ver con tabues y pre conceptos

Las y los adolescentes con
discapacidad necesitan
oportunidades para conversar
los temas que les inquietan y

también un espacio libre para
sus “secretos”, del mismo modo
que cualquier adolescente

Ag cerwve rgaet‘ﬁn.w
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que anidan en todas y todos acerca
de la sexualidad y la discapacidad,
como ya hemos visto. En otros casos,
se trata de aspectos que tienen una
complejidad especifica, no son faciles
de abordar sin sentir que es “poco” lo
que podemos hacer para resolverlos
y “mucha” la posibilidad de cometer
errores 0 generar nuevas situaciones
aun mas riesgosas 0 amenazantes.

No se trata de una lista exhaustiva,
sino que se incluyen a manera de
ejemplos y buscan generar herra-
mientas para sentirnos preparados
y estar predispuestos en algunas
“conversaciones dificiles”.
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El derecho a la intimidad es uno de los
derechos sexuales bdsicos y plantea
un enorme desafio tanto al grupo de
adolescentes con discapacidad como
a su familia. En la medida que la pu-
bertad avanza, aparece la necesidad
de un encuentro a solas con el propio
cuerpo y con otros. Reconocer esta
necesidad y ofrecer el espacio de la
intimidad, significa para las/os jovenes
una experiencia de respaldo simbélico
a su crecimiento y una senal de que
le espera un lugar (social) mas ma-
duro, diferente al que tuvo durante
la infancia.

El respeto a la privacidad se transmite
de muchas maneras en la relacion
entre un/a nina/o con discapacidad
y su familia: cuestiones cotidianas
como poder ir al bano sola o solo,
aprender que los demas se dan vuelta
cuando alguien se cambia, encontrar
que hay lugares y momentos que toda
la familia trata y respeta como intimos
son importantes.

Esto es de gran importancia 'y comple-
jidad, pues la falta de autonomia de
algunas ninas, ninos y adolescentes
debido a su discapacidad conlleva la
necesidad de un contacto fisico para
realizar ciertas actividades de la vida
cotidiana (tener que depender de otra
persona para que lo cargue, le bane
o le vista) a menudo trae como con-
secuencia una dificultad importante
para establecer limites personales.

o

En el caso que debido a su discapa-
cidad la persona con discapacidad
necesite ayuda para ir al bano, vestirse
y desvestirse, moverse o desplazarse,
la privacidad tendra otros limites. Sin
embargo, es muy importante reservar
algunos lugares y momentos a los
cuales solo puede accederse si él o
ella lo autoriza.

En el caso de las y los adolescentes
sordos/as, se plantea un desafio adi-
cional pues muchas veces la madre, el
padre o las y los hermanos no hablan
lengua de senas. Cuando esto ocurre,
el/la adolescente permanece aislado
de su propia familia, no participa de
conversaciones ni de las referencias
identificatorias basicas y debe procu-
rar en sus pares y referentes sordas/os
la informacion, contencion y apoyo que
necesita para cursar la adolescencia.

En algunas experiencias de educa-
cion sexual en lengua de senas que
desarrollamos junto a la comunidad
sorda®, pudimos comprobar el regocijo
que implica para los adolescentes el
poder expresarse en lengua de sefas
acerca de estas cuestiones. Mas aun
cuando encuentran un equipo de pa-
res (jovenes sordos/as) preparados
para escucharlos de manera abierta,
responder con informacion objetiva y
dialogar sin formulas preestablecidas
ni clichés paternalistas v moralistas.

5 - http://decimeloami.com/web/uruguay/
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En estos espacios, las y los jovenes
pueden intercambiar opiniones y
de-construir algunas de las “falsas
creencias” que se generan como
resultado de las dificultades en la
comunicacion. Solemos trabajar con
disparadores y enunciados sencillos,
que se propone discutir como “verda-
deros” o “falsos”: relacionados con
la privacidad (“en las redes sociales
cuento todo lo que hago”), con la mas-

turbacién (“masturbarse esta mal” o
“las mujeres no se masturban”), los
estereotipos de género (“los varo-
nes siempre tienen ganas de tener
sex0”) o la presencia incuestionable
de la pornografia como “fuente de
informacion” y falsas creencias asi
como también de fantasias y ob-
sesiones sexuales (“la pornografia
es igual a las relaciones sexuales”,
“los videos porno muestran situa-
ciones reales”).

La pérdida de autonomia puede traer aparejada limitaciones
y retrasos en el desarrollo personal que no derivan de Ia
discapacidad sino de cémo el entorno inmediato que la trata.

Una forma de trato paternalista y sobreprotector, que desconoce
las necesidades de intimidad y autonomia, acabara reforzando
las limitaciones y bloqueando el desarrollo de habilidades para
elegir y tomar decisiones acerca de |3 propia vida.

Muchas veces ocurre que, a medida que la conversacion se acerca a los
temas mas sensibles, comienzan a emerger e incluso predominar senas
“autdéctonas”, inventadas por los jovenes para referirse a aquello sobre lo
que nadie les habla. Este codigo de supervivencia es una forma artesanal
de sobreponerse al tabu del mundo y a las barreras de comunicacion con
su entorno.

También en estos espacios hemos comprobado el “terremoto” subjetivo que
genera la falta de acceso a herramientas basicas con las que orientarse para
atravesar la pubertad y pasar a la etapa adulta. Algunos de esos emergentes
nos permiten comprender las desventajas y desafios existentes desde el
punto de vista de las/os propias/os jovenes:

» Falta de informacién accesible sobre los cambios fisicos y ani-
micos que son comunes y esperables (“las campanas educativas
no son accesibles”)

 Dificultades en el relacionamiento con sus familias, (“con quién
voy a hablar si mi madre no sabe lengua de sefas”)

» Dificultades para entender y entenderse a si mismos. Ansiedad
ante el auge del deseo, las vacilaciones de su identidad o el
aumento de la curiosidad erética (“siento que estoy cambiando
y ninguna de mis amigas tiene claro dénde buscar ayuda”).

* La imposibilidad de acceder a servicios de salud adolescente que
estén sensibles y preparados para responder a sus necesidades
(“voy al centro de salud pero no me miran, no me preguntan, no
me explican las cosas”).

» Esta cadena de dificultades y barreras son generadoras de
sufrimientos innecesarios a los jévenes sordos y sus familias.
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El derecho a la intimidad cuando /VOM0

tienes 15 anos y eres sorda®

A lo largo del tiempo y de muchas
experiencias en talleres sobre se-
xualidad y discapacidad, hemos visto
surgir la tematica “intimidad” como
un concepto importante y a la vez
dificil de establecer en el trabajo con
adolescentes con discapacidad. En
una experiencia reciente, propusi-
mos a un grupo de jovenes sordas/
os identificar un tema (solo uno) que
tuviera la importancia y la sensibili-
dad suficiente como para permitirnos
explorar juntos la vulnerabilidad de
los adolescentes sordos en relacion
con la sexualidad y pensar algunas
estrategias de cuidado. Después
de algunas dinamicas y reflexiones
compartidas, el tema escogido es
“la intimidad”.

A lo largo de ese trabajo, fuimos en-
contrando y pensando juntos los sig-
nificados que se ponian en juego para
las personas sordas en relacion con
este tema. También nos propusimos
identificar un mensaje que ayude a
llamar la atencion y dé algunas pautas
de cuidado. Revisamos materiales de
otros paises, buscando ideas, refe-
rencias e inspiracion para crear algo
que sea original y que esté a la vez
conectado a una experiencia y una
sensibilidad que vaya mas alla de la
nuestra. El objetivo era elaborar un
material para comunicar ese men-
saje a otros adolescentes y jovenes,
usando sus propias redes y entornos
de inclusion.

Es interesante encontrarnos con las
aristas complejas y delicadas que tiene
la cuestion de la privacidad para las
personas sordas. Obviamente, al ser
la lengua de senas primariamente
visual, la comunicacion esta a la
vista de todos y es dificil encontrar
formas de conversar en privado. Pero,
ademas, estos grupos de jovenes nos
ensenaron algo que no sabiamos, a
través de anécdotas e historias de su
infancia. Por ejemplo: que en muchas
familias donde hay una adolescente
sorda/o la puerta de su dormitorio
permanece siempre abierta, como una
forma en que la familia se asegura
el contacto visual con ellas y ellos.
De esa manera, piensan sus familias,
puede verse cuando alguien sale de
la casa o cuando es ya hora de venir
a la mesa para cenar.

También las/los adolescentes hicieron
referencias a “cuando estamos en el
bano y las personas abren y entran
directamente” asumiendo que de to-
dos modos no oirian si se golpeara a
la puerta. Este tipo de situaciones, si
no son advertidas por la familia y el
entorno de las/os adolescentes sor-
dos, les impide acceder al minimo de
resguardo e intimidad que necesitan
cuando desean estar a solas.

Los jovenes participantes del taller
propusieron crear una “historieta”
en la que se presenten imagenes de
un “zoom?”: primero una casa, lue-

6 - Una versién previa de esta seccion fue publicada previamente en:
http://www.sergiomeresman.com/derecho-intimidad-sordos/
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go un cuarto, luego unas cortinas y
por udltimo la imagen de una nina,
acompanadas por la frase “Es impor-
tante respetar tu intimidad” en lengua
de signos.

Al final de la historieta, aparecen
una serie de recomendaciones que
incluyen “Habla con tus maestrasy
con tu madre o tu padre”, “Busca
ayuda si la necesitas”.

Pero lo mas impactante, ocurrio
cuando hicimos la prueba de vali-
dacion de este material con otros
adolescentes y jovenes sordos. Ne-
cesitabamos verificar si otros jo-
venes (también sordas y sordos)
entendian correctamente lo que
estaba relatado a través de la his-
torieta y si se interesaban a partir
de eso, en iniciar una conversacion
y reflexionar acerca de su derecho
a la intimidad.

En la primera prueba, participa-
ron cuatro jovenes sordos. De
estos cuatro, tres no conocian
la forma de decir “intimidad” en
lengua de senas. Al no tener la
palabra (el signo) para decirlo en
su lengua, menos aun tenian el
concepto de “intimidad”. Son ne-
cesarias las palabras, para pensar
algunas cosas.

Con el grupo de tres jovenes que no
conocian la sena para “intimidad”
se desencadend un intercambio muy
movilizador e interesante. No solo
aprendieron una palabra nuevay
muy Util para ellas/os, sino que se
plantearon también la necesidad de
hablar sobre este tema con sus
pares y con su familia. Una de las

muchachas, de 15 anos, nos pidio la
historieta “borrador” para llevarla
a su casa. “Siempre quise hablar
de esto con mi padre”, nos conto.

El Unico participante de la prue-
ba que si reconocid la sena de “in-
timidad” tenia 29 anos, era soltero
y a pesar de trabajar en un empleo
publico bastante bueno, vivia aun
con sus padres. Estuvo muy a gusto
conversando con nosotros acerca del
tema que se abordaba en la historieta
a la vez que abierto y correcto al
hablar acerca de su propia intimidad
y contarnos como cuidaba de ella.

Sin embargo, hacia el final del
encuentro, comentd que habia un
aspecto de su intimidad sobre el
que aun no habia conseguido el
respeto de sus padres: ellos cobra-
ban su sueldo, manejaban su cuenta
bancaria, administraban su dinero
y decidian en qué podia o no gastarlo.
Para este joven, el mensaje “respe-
tar la intimidad”, se dirigia a otro
terreno. jEl territorio no menos
intimo ni menos erégeno de su eco-
nomia personal!

Historias como ésta son muy frecuen-
tes e ilustran situaciones cotidianas
de la vida y convivencia de las y los
adolescentes sordos y sus familias.
Por eso es tan necesario trabajar con
ellas/os estas historias, ayuda a ge-
nerar un registro de lo que es privado
y lo que no, aportando palabras para
comprender situaciones ambiguas
y ayudando a que cada quien com-
prenda lo que debe ser resguarda-
do de la mirada y la curiosidad de
las/os demas.
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“Las mujeres y nifas con discapacidad encuentran importantes dificultades
Para tener acceso a apoyos a lo largo de su vida. Los servicios no suelen tener
€n cuenta sus necesidades, ni respetar sus derechos. Muchas veces se designa
a personal masculino para prestar la asistencia, lo cual puede que no sea lo
que prefieren las beneficiarias y aumente el riesgo de abusos.

No se puede abordar Ia provision de apoyo de forma neutra en lo que se refiere
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El género suele ser junto con la pobreza
uno de los factores mas determinantes
de desventajas e inequidades en la
vida de los jovenes. Muchas ninas y
mujeres con discapacidad enfrentan
a diario desventajas en varios terre-
nos de su desarrollo por razon de su
género. Existe un efecto acumulativo
que resulta de estas desventajas: se
refleja en menos oportunidades para la
educacion, el empleo y la participacion
social en espacios inclusivos.

La igualdad entre varones y mujeres no
es suficiente. Si bien tener los mismos
derechos y las mismas oportunidades
facilita el camino para liberarse de la
discriminacion y las jerarquias entre
los géneros, no asegura la libertad,
pues existen barreras relacionadas
con otros determinantes (clase social,
discapacidad, etc.) que impide rela-
ciones de intercambio justasy libres.

Si bien la mayoria de las personas con
discapacidad conviven con obstadculos

al género. Deben eliminarse las barreras que interfieran en el acceso de las

mujeres y las nifas a apoyos y prestar asistencia a las mujeres con discapacidad

que desempeiian responsabilidades de cuidados y apoyo como madres, sin
reforzar los patrones de discriminacion y los estereotipos negativos.

Informe de la Relatora Especial de Naciones Unidas sobre Discapacidad, 2016

que les impiden acceder a derechos
basicos y participar socialmente en
condiciones de igualdad, la realidad de
las ninas y mujeres con discapacidad
suele ser considerablemente mds grave
y con mayor vulnerabilidad al abuso,
la manipulacién y la violencia sexual
(Relatora Especial de Naciones Unidas
sobre Personas con Discapacidad, 2017).

Las Naciones Unidas han mencionado
numerosos ejemplos de violencia y
explotacion contra las mujeres con
discapacidad, entre ellos la coercién
economica; la trata y el engano; el
abandono; la esterilizacion forzada,
la denegacion de la movilidad per-
sonal; la negativa de quienes cuidan
a prestar asistencia en actividades
cotidianas, como banarse, gestionar
la menstruacion, vestirse y comer,
que dificulta el ejercicio del derecho
a vivir de forma independiente y a no
sufrir tratos degradantes; la priva-
cion de alimentos o la amenaza de
hacerlo; la intimidacion, la agresion
verbal y la ridiculizacion por motivos
de discapacidad y la manipulacion
psicoldgica (Naciones Unidas, Obser-
vacion General Numero 3 sobre las

mujeres y ninas con discapacidad,
2016). Por medio de los informes del
Comité sobre Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad, las Naciones
Unidas han expresado reiteradamente
Su preocupacion por estas situacio-
nes, que violan derechos basicos de
las mujeres con discapacidad.’

Por ejemplo: a través de la (muy
frecuente) declaraciéon de incapa-
cidad, a algunas adolescentes con
discapacidad les son impuestas fi-
guras legales como la curatela, que
suprimen derechos civiles basicos, ha-
ciendo que practicas abusivas como
la esterilizacion forzada y los abortos
coercitivos se promuevan y realicen
de manera habitual. Muchas de estas
practicas son vistas por las familias
como una forma “segura” de evitar
embarazos no deseados, y suelen
realizarse sin el consentimiento ni
la comprension de las involucradas,
sin resguardar su derecho a la priva-
cidad y el consentimiento informado
y sin ofrecerles en ningln momento
acceso a sistemas de apoyo para
tomar decisiones.

7 - Véase Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, observacig')n ge-
neral nim. 1 (2014)- relativa al igual reconocimiento como persona ante la ley, parr. 35.
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La CDPD reconoce el derecho de las
mujeres y los hombres con discapa-
cidad a tener hijas/os y a formar una
familia. Sin embargo, cuando un/a
adolescente con discapacidad expresa
su deseo de ser madre o padre, suele
sentirse cuestionada/o o no respal-
dada/o por su familia o profesionales
de salud. Hay una idea ampliamente
aceptada, de que las personas con

discapacidad no pueden o no deben
ser madres o padres. Esta idea se
sostiene en creencias erroneas tales
como que la discapacidad se puede
heredar, que una persona con disca-
pacidad sera siempre dependiente y
no puede cuidar bien o de manera
autonoma a sus propios hijas/os y
en consecuencia en la presuncion de
que sera una carga para los hijas
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e hijos tener madres o padres o
con discapacidad. 8

Es cierto que algunas personas
con discapacidad podran requerir
apoyos puntuales para ejercer su
rol como madres o padres. Pero
también es cierto que, en mayor
0 menor medida, todas las perso-
nas necesitan apoyos para ejercer
ese rol.

La CDPD senala que es obligacion
del Estado garantizar el ejercicio de
la maternidad y la paternidad de las
personas con discapacidad brindando
apoyos, si fueran necesarios, para
que puedan, desempenar sus res-
ponsabilidades en la crianza de hijas
e hijos. Especifica también que “en
ningldn caso se separard a un nino
0 nina de sus padres o madres, por
motivo de la discapacidad de alguna
de ellas/os”.

También es importante tener en
cuenta que existe una frecuencia

8 - https://www.youtube.com/watch?v=zFJ20MZtBGM&feature=youtu.be
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relativamente alta de embarazo no
intencional entre adolescentes con
discapacidad, asi como una fuerte
correlacion de estos embarazos con
el abandono del sistema educativo.

Esta relaciéon no es casual, pues
para algunas de estas/os jovenes,
la posibilidad de una maternidad
o paternidad temprana supone
alcanzar una relativa autonomia.
Supone también alcanzar el sueno
de desarrollar proyectos de vida
propios de una forma a veces mas
concreta y tangible que la que les
ofrece su familia.

En este contexto, la entrega de
informacion preventiva, a las y los
adolescentes sordos, por parte de
docentes y educadores asi como
el acompanamiento a las adoles-
centes y la derivacién a servicios
y programas de salud es de suma
importancia, para ofrecer alter-
nativas en formatos accesibles
y promover decisiones adecuadas.

Las variables que influyen en la orien-
tacion sexual de las y los adolescen-
tes con discapacidad son las mismas
que para cualquier otra persona: su
biografia familiar, el recorrido de sus
identificaciones y experiencias vitales.
En un contexto de diversidad creciente
esto implica formas muy heterogé-
neas de relacion con el propio sexo
y con el otro sexo, destacandose la
singularidad de cada estudiante, sus
caracteristicas propias y las diferentes
circunstancias que determinan sus
proyectos en su vida, entre ellas,
eventualmente, la experiencia de vivir
con una discapacidad.

La discriminacion puede estar “po-
tenciada” en un contexto intolerante

hacia las diferencias, acrecentando
la vulnerabilidad fisica y emocio-
nal de aquellas y aquellos que se
encuentran en lugares no “conven-
cionales” o dominantes en relacién
a su orientacion sexual, condicion
fisica o diversidad funcional.

Es imprescindible en este sentido
dar lugar a la palabra y ofrecer
respaldo y empatia a las y los estu-
diantes, independientemente de su
orientacion sexual. El rechazo solo
generara culpa y conducira a escon-
der sus experiencias y vivencias se-
xuales, llevando a experimentarlas
en condiciones menos saludables,
mas sordidas y riesgosas.
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En muchos casos, los temas y “conversaciones dificiles” a que hemos
hecho referencia en esta seccién y que son imprescindibles para “ser
y crecer con derechos” no encuentran la posibilidad de emerger o la
imprescindible fuente responsable, accesible, sensible y preparada
profesional y humanamente para ofrecer informacion, consejo y cuidado.

A lo este material, hemos hecho hincapié en la importancia de generar
estrategias docentes, sociales y participativas para hacer la educacion
sexual inclusiva y accesible, evitando que los y las adolescentes con
discapacidad queden “a solas” con la informacion a menudo tergiversada
y violenta que obtienen de internet (donde la pornografia es cada
vez con mas frecuencia la influencia principal para jovenes y adultos/
as) y de las redes sociales donde predominan falsas creencias y se
potencian la desinformacién.

Educadoras/es, asistentes personales, intérpretes de lengua de se-
nas, acompanantes terapéuticos, mediadores, personal de salud y
rehabilitacion asi como otros profesionales y prestadores de servicios
vinculados a la discapacidad, se encuentran permanentemente con
estos temas a través de situaciones complejas. Muchas veces estas
situaciones estan interrelacionadas con los factores de desventaja y
vulnerabilidad con los que conviven tantos adolescentes y jovenes con
discapacidad. ;Cdmo responder en estas situaciones en que se expresan
necesidades de contencion, ansiedad, ayuda y malestar por los desafios
que la adolescencia acarrea para las y los adolescentes con discapa-
cidad? No basta contar con protocolos y hojas de ruta para derivar
los casos que requieren seguimiento.

El rol principal a desempenar en esos casos implica sin lugar a dudas
una posicion ética muy importante y para la que es imprescindible
prepararse. No se trata de trasmitir la propia manera de pensar sino de
poner en contacto a las/los jovenes con informacion y consejo basado
en el conocimiento y en la experiencia profesional. Se trata también
de movilizar herramientas de apoyo y acompanamiento necesarias
para evitar que las cosas empeoren, disminuir el sufrimiento y lograr
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que los adolescentes con discapacidad atraviesen las dificultades que
encuentran sin tener que sacrificar sus derechos y oportunidades.

Es necesario “tejer” y sostener modelos de intervencion basados en
los recursos territoriales disponibles y adecuados a cada situacion.
Se requiere también contar con espacios regulares de supervision e
intercambio a través de ateneos, salas docentes y encuentros con
profesionales mas experimentado, para cuidar a quienes cuidan y
fortalecer a la vez los estandares de practica profesional sin recurrir
a recetas ni perpetuar la exclusion.
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Tipo de material

Para madres y padres

Descripcion

Fuente/Acceso

Mi hijo
con Sindrome
de Down

Portal de la
Asociacion
Sindrome de Down
de Argentina

Pautas de
convivencia
para familias
con hijas/os

Sordos

Desdramatizar
la discapacidad

FammilyConnect

AutismSpeaks

Informacién para familias que tienen un hijo con
sindrome de down. Consejo y recursos

de apoyo desde el nacimiento y a lo largo

de toda la infancia: “Nuestros sentimientos”,
“Primeras preguntas”, “Ayudas econémicas
disponibles”. También contiene recomendaciones
para profesionales: ;cdmo comunicar la noticia?,
diagndstico pre natal, etc.

Refleja la actividad de la comunidad de familias
y ninas/os con este sindrome. Contiene valiosos
recursos para familias en temas de primera
infancia, salud, educacién y derechos. Presenta
las acciones del programa “Papds viajeros”, que
visitan ciudades de todo el pais para contar sus
experiencias y trasmitir conocimientos acerca de
la crianza de ninas/os con el sindrome.

Elaborado por Fundasor (Argentina) Este video

contiene escenas con recomendaciones y estra-
tegias para lograr una buena integracion en las
familias y una comunicacién fluida con hijas e

hijos Sordos.

Video de Ana Clara Tortone, una madre
que cuenta la vida de su hijo con
Sindrome de Down.

Para familias de hijos con discapacidad visual. In-
cluye videos, relatos, anuncios y una Comunidad on
line. Informacién sobre impacto diagnédstico. Infor-

macion desagregada segun curso de vida. (consejos
sobre crianza, relacionamiento con los profesiona-

les, adaptaciones en el hogar, educacion). Informa-
cién sobre tecnologia asistida.

Sitio para familias de ninas/os y adolescentes
con autismo. Materiales de apoyo para
la crianza de ninas/os y adolescentes.

www.mihijodown.com/

www.asdra.org.ar
www.facebook.com/asdra

www.youtube.com/
watch?v=ycwTWO0bx8b4

www.incluyeme.com/
desdramatizar-la-discapaci-
dad-ana-clara-tortone/

www.familyconnect.org/
parentsitehome.aspx

www.autismspeaks.org/

family-services/resource-library/

material-en-espa%C3%B1ol

Guias informativas para los siguientes proble-
mas: Evaluacion del desarrollo, Trastornos del
espectro autista, Sindrome de Asperger, Paralisis
cerebral infantil Pérdida de la vista, Discapacidad
intelectual. Pérdida auditiva.

CDC Atlanta, USA
Aprenda los signos.
Reaccione pronto

: www.cdc.gov/ncbddd/ H
i spanish/actearly/index.html i

Hermosa pelicula que muestra la experiencia
amorosa inicial de un adolescente gay con disca-
pacidad visual

Eu Nao Quero
Voltar Sozinho,

www.youtube.com/
watch?v=1Wav5KjBHbl

Serie de testimonios de jévenes con diferentes
discapacidades acerca de sus experiencias con
los derechos sexuales y reproductivos

i http://laconvencion.16mb. i
com/web/torcidos-humanos/

EnablingEducation Espacio de recursos sobre inclusién en el campo http://redeinclusao.
Network (EENET) educativo. Destinado a educadores. En portugués. web.ua.pt/
“Calidoscopio Spot PCD y derechos sexuales Asociacién civil www.youtube.com/

Calidoscopio. ARGENTINA, 2017. watch?v=clrts69CaTyY

en la radio”.

Video sobre el derecho a la atencién en hospi-
tales y centros de salud del pais para personas
con discapacidad. Ministerio de Salud, Programa
Salud Sexual y Reproductiva. Argentina, 2012.

Tener derechos
te cambia la vida.

www.youtube.com/
watch?v=Wy410TsBRKg

www.youtube.com/

Recreacion auditiva de la lamina. Dirigidas a watch?list=PLimLsCznNeC

« 4
Como nos jévenes con discapacidad visual. Programa de

H »
cuidamos Educacion Sexual Integral (ESI) Argentina, 2014. HsKpdavzzmpy8Qxh2DH1u
v=L8KXezgmxtg
Mi primer El video “La primer afeitada” muestra el inicio de www.youtube.com/

watch?v=x752B7Xt5Rk

la pubertad en un joven con discapacidad.

afeitada

Elaborado por UNICEF Uruguay en 2013, como
parte de su Informe Mundial sobre Infancia con
Discapacidad.

Dos vidas a dos
millas de distancia

/www.youtube.com/
watch?v=z6DB8gbBZfc




\)

74

A

~ —

son las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas
individuales que requieren las personas con discapacidad, para garantizar el ejercicio
y el pleno goce de sus derechos humanos y libertades fundamentales.

es el reconocimiento del derecho que las personas con
discapacidad tienen de tomar decisiones en forma independiente sobre su propia forma
de vida y participacién activa en la sociedad segin su condicion fisica y mental.

se entiende por la capacidad de valerse por si mismo; permitiendo
que las personas con discapacidad, al adquirir conocimientos de cémo potenciar y
desarrollar al maximo sus funciones fisicas, mentales o sensoriales, se desenvuelvan
y funcionen en la sociedad de forma independiente.

es la asistencia requerida por las personas con
discapacidad para actuar de forma inclusiva dentro de la sociedad, desarrollando sus
habilidades para lograr su funcionalidad.

es la condicién que deben cumplir los entornos, bienes,
procesos y servicios, asi como la informacion, tecnologias de informacién y
comunicacion, los objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser
comprensibles, utilizables y practicables por todas las personas en condiciones de
seguridad y comodidad y de forma mds auténoma y natural posible; tanto en zonas
urbanas como rurales.

El desarrollo inclusivo es un enfoque que valora e incorpora
equitativamente las contribuciones de todos los participantes, incluidos los grupos
marginados. Reconoce el valor de la diversidad para abordar los problemas del
desarrollo.

Para establecer una condicién de discapacidad debe estar presente con
anterioridad la identificacién de algun tipo de déficit. Esta identificacidon se realiza
a partir de un diagnéstico técnico autorizado e implica “una alteraciéon funcional
permanente o prolongada, fisica (motriz, sensorial, orgdnica, visceral) o mental
(intelectual o psiquica)”

Segun la CDPD la discapacidad es el resultado de la interaccién con
el entorno de alguien que tiene determinadas limitaciones funcionales. Si el entorno
presenta barreras, disminuye la capacidad de funcionamiento y consecuentemente
disminuyen las posibilidades de participacién de la persona.

hablamos de discapacidad intelectual cuando se presentan
limitaciones significativas en las posibilidades de participacion a partir de las
caracteristicas del funcionamiento intelectual de la persona, su conducta adaptativa
y las barreras o apoyos que le ofrece su entorno.

personas que -en funcién de las limitaciones o apoyos que
presenta el entorno- presentan dificultades en la ejecucién de sus movimientos y/o
en su motricidad en general.
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refiere a las personas que tienen disminuida su capacidad
visual o auditiva y que -en funcidn de las caracteristicas de su entorno- pueden
encontrar dificultades en la movilidad, la interpretacién de la informaciéon o en
la comunicacién.

dirige sus acciones al desarrollo de productos y entornos
de fdacil acceso para el mayor nimero de personas posibles y atendiendo a las
diferentes capacidades.

Todos tenemos diferentes formas de funcionar; por ejemplo,
el acto de caminar implica en si mismo el desplazamiento desde un punto a otro. El
cdmo se realiza, ya sea utilizando las piernas, un bastén o una silla de ruedas, esta
determinado por el propio individuo que la realiza y por la forma en que lo hace.
Esto es la diversidad funcional: las diferentes formas de funcionar y desarrollarse en
sociedad. Implica la aceptaciéon de las diversas formas de ser y hacer de cada persona.
No obstante, las personas con deficiencias o diversidad funcional no siempre transitan
por una discapacidad. Esto depende del nivel de igualdad de oportunidades que se
establezcan en la interaccién entre esta persona, el resto de la sociedad y el entorno.

cualquier distincién, exclusién o
restriccién por motivos de discapacidad que tenga el propdsito o el efecto de
obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad de
condiciones, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los
ambitos politico, econdémico, social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye la denegacién
de ajustes razonables.

Identificacion de cada persona en el género que siente, reconoce
y/o nombra como propio. Al alejarnos del sistema binario de la diferencia sexuales posible
hallar identidades de género diversas, no reducidas al par hombre-mujer. Por lo tanto
una persona puede presentar una identidad de género distinta de sus caracteristicas
fisioldgicas innatas.

iniciativas dirigidas a reducir las desigualdades y la marginacién
facilitando el acceso a oportunidades y recursos.

logro de las mismas condiciones de empleo (tareas, sueldos y
horarios) para los trabajadores con y sin discapacidad.

lo que a cada individuo le interesa o atrae preferentemente
en determinado momento de su vida.

en el contexto de la educacidn sexual, hace referencia al
conjunto de normas y expectativas sociales dominantes sobre cémo deben ser y actuar
varones y mujeres.

Incluye las caracteristicas genéticas, hormonales, fisioldgicas y anatémicas que
diferencian a las personas y que permiten catalogarlas como hombres, como mujeres
0 como intersexuales.

depende de las condiciones contextuales, de las caracteristicas
de la persona que presenta una o mas deficiencias y del vinculo y practicas que ejerzan las
demas personas, para que se produzca una situacién de discapacidad.
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En el trabajo con madres, padres y educadores, pueden comprobarse
las dificultades que tienen éstos para dar lugar a los procesos
de autonomia que son indispensables para crecer y construir
una vida independiente, con proyectos propios. Cuando se trata
de un o una adolescente con discapacidad, las preguntas e
historias familiares suelen estar marcadas por el temor y la
sobreproteccion. Estos temores dejan a los adultos paralizados y a
menudo desconectados de los cambios que sus hijas e hijos estan
viviendo. La “infantilizacion” de ninas, ninos y adolescentes con
discapacidad es solo una de las formas en que se manifiesta la
negacion de su sexualidad y de su autonomia. Este libro procura
acercar herramientas a educadores y familias para orientar
procesos de autonomia y proteccion de derechos, reconociendo
las diversas maneras de crecer, sentir, desear y vincularse.
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