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LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

La persona en primer lugar - Discapacitado o Persona con discapacidad

Cuando hablamos de personas con discapacidad, es importante referirnos a su discapacidad solo
cuando esto sea pertinente. En diversos medios de comunicacion podemos encontrar expresiones
como “un ciego”, “un discapacitado” o “un chico Down"”, por ejemplo, en casos donde la
discapacidad es un dato sin importancia dentro del contexto. Con esto se refuerza una imagen de
las personas con discapacidad distorsionada, que quita los rasgos de individualidad y las percibe

solo en relacion a su discapacidad.

Por otra parte, al referirnos a una persona en particular, lo correcto es llamarla por su nombre, como
a cualquier otro individuo. En caso de que debamos referirnos a la discapacidad, la expresion
correcta es la de persona con discapacidad. En primer lugar, hablamos de las personasy en segundo

término de la discapacidad como una de sus caracteristicas.

Reconocer, valorar y naturalizar la diversidad ;Persona con capacidades diferentes

o persona con discapacidad?

Hablar de “capacidades diferentes” es un eufemismo que no reconoce la diversidad, ya que al finy
al cabo, todos tenemos capacidades diferentes. El concepto proviene de una campafia electoral
mexicana y carece de sustento académico o de reconocimiento entre las organizaciones de la

sociedad civil especializadas.

La expresion “persona con discapacidad” proviene del modelo social de la discapacidad, que pone
en primer lugar a la persona y dice que la persona tiene discapacidad (una caracteristica de la
persona, entre muchas otras). Desde esta vision, la discapacidad queda definida por la relacion de
la persona con las barreras que le pone el entorno. Esta terminologia esta sustentada por la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y lo importante es
que las mismas personas con discapacidad han sido las que participaron en su formulacion. Por eso,

es la correcta forma para expresarnos.
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Definiciones que provenian de un enfoque rehabilitador de la discapacidad

Otras definiciones se encontraban acuhados en la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (que ha sido reemplazada por la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud). Es interesante revisar que el origen de estos
términos parte de una supuesta falta en la persona, lo cual queda por fuera del modelo social
vigente.

Deficiencia: Toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicoldgica, fisiolégica o

anatémica.

Minusvalia: Una situacion de desventaja para un individuo determinado, consecuencia de una
deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el desemperio de un rol que es normal en su caso,

en funcion de su edad, sexo y factores sociales y culturales.
Como expresar la discapacidad especifica
En todos los casos, hablamos primero de la persona y luego decimos la discapacidad.
e Persona con discapacidad auditiva / Persona sorda
e Persona con discapacidad motora
e Persona con discapacidad visual / Persona ciega
e Persona con discapacidad psicosocial
e Persona con discapacidad intelectual o cognitive
e Persona con discapacidad visceral u otras especificaciones
Otros términos acuiiados por colectivos de personas con discapacidad

Recientemente, entre colectivos de personas con discapacidad se ha sugerido la utilizacion de otras

expresiones.

e Persona con diversidad funcional: Enfatiza en la diversidad de la sociedad y en el hecho

de que la persona funciona de una manera diferente a la mayoria y que por eso requiere
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adaptaciones especificas para algunas tareas cotidianas. La expresion es de uso mas

habitual en algunos paises como Espaiia.

e Persona en situacion de discapacidad: Enfatiza en el hecho de que la discapacidad

proviene de una situacion del entorno y no de una supuesta carencia de la persona.
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LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

;Qué es el sindrome de Down?

El sindrome de Down es una alteracion genética que se produce en el momento de la
concepcion y se lleva durante toda la vida. No es una enfermedad ni padecimiento. Sus causas
son desconocidas. Cualquier pareja puede tener un hijo con sindrome de Down. Uno de cada

mil nifios nace con este sindrome.
Caracteristicas asociadas al sindrome de Down

Esta alteracion, también [lamada trisomia 21, hace que dentro de los 23 pares de cromosomas
que todas las personas tenemos, aquellas con sindrome de Down tengan 3 cromosomas en el
par numero 21. Debido a esto, las personas con sindrome de Down tienen discapacidad
intelectual. Y, si bien tienen rasgos parecidos a los de sus padres, como cualquier otra persona,
hay algunas caracteristicas fisicas que pueden aparecer como asociadas al sindrome. No
necesariamente  se  encuentran todas juntas en la misma  persona.

Algunas de las caracteristicas fisicas mas comunes son:
Tonalidad débil de los muUsculos (hipotonia muscular).

e Nariz chata.

e Ojosrasgados.

e Orejas pequefas.
e Baja estatura.

e Boca pequeniia.

Las personas con sindrome de Down no son todas iguales. Como cualquier otro individuo,
tienen gustos, talentos para ciertas tareas, dificultad para otras, defectos y virtudes que van

desarrollando a lo largo de su vida.
La familia

La familia es el primer vinculo y el mas importante para todo ser humano.
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Los nifios con sindrome de Down podran desarrollar todo su potencial de aprendizaje y
seguiran los mismos pasos que el resto de los nifios, aunque mas lentamente. Dependeran,
fundamentalmente, de una familia sdlida que les brinde amor y pertenencia. También
necesitaran de profesionales de apoyo que crean, primero, en ellos como “personas” y, luego,

como “personas con sindrome de Down”.
Posibilidades de una persona con sindrome de Down

Quienes tienen sindrome de Down no estan condicionados para desarrollar su vida pero si
necesitan apoyo adicional para lograr algunos objetivos. Para eso, es importante dar una

estimulacion temprana lo antes posible.

Las personas con sindrome de Down pueden estar incluidas en su familia, ayudar en las tareas

del hogar, cocinar, tener sus responsabilidades y tomar decisiones por si mismas.

En la escuela, pueden estudiar en aulas comunes junto con chicos sin discapacidad a través del

apoyo de un maestro integrador. Pueden aprender, ayudary recibir ayuda de sus comparieros.

En el trabajo, pueden capacitarse y desarrollarse en sus areas de interés en el mercado laboral

abierto y competitivo.

En el ambito social, pueden formar pareja, tener amigos, salir y divertirse. Pueden vivir solos y

viajar de forma auténoma.
En la sociedad, pueden hacer su aporte como cualquier otra persona.

¢Qué necesitan las personas con sindrome de Down para poder tener una vida
plena?
El ambito de inclusion fundamental para la persona con sindrome de Down es la familia.

Cuando las personas con sindrome de Down son incluidas en su primer grupo de pertenencia,

fortalecen su confianza para poder estar incluidos en otras areas.

La estimulacion temprana desde los primeros dias de vida de los bebés es muy importante para

que los nifios puedan desarrollar sus capacidades.
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A lo largo de la vida, hay apoyos que dan, por ejemplo, centros de formacion laboral, que
ayudan a formar habilidades como la orientacidn espacial para poder viajar solos, ir al trabajo,
comprender sus responsabilidades y cumplir con ellas. Estos apoyos van siendo cada vez mas

reducidos a partir del momento en que la persona gana independencia.

Es necesario, desde el entorno, respetar la edad cronoldgica de las personas con sindrome de
Down, evitar la sobreproteccion y los prejuicios. Todas las personas son diferentes entre si'y

hay que tener en cuenta las individualidades de cada uno.
Esperanza de vida de las personas con sindrome de Down

La expectativa de vida de las personas con sindrome de Down va a depender de que se tomen
los cuidados médicos necesarios y del tipo de vida que lleve cada persona (alimentacion,
actividad deportiva, estrés, participacion en la comunidad, vida activa, inclusion, etcétera). Las

estadisticas actuales marcan una esperanza de vida promedio de 65 afos.
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HABLAR DE LAS

PERSONAS CAROLINA SAGARNA, EDUCADORA AMBIENTAL CON SINDROME DE DOWN

¢Cémo cuidar el medioambiente? Carolina Sagarna, educadora ambiental con sindrome de Down habla

CO N S iN D RO M E de su vida y da consejos sobre cémo cuidar el planeta en esta entrevista que le realizé El Ojo de la
Cerradura.
DE DOWN EL OJO DE LA CERRADURA 220412

Como debe llamarse a
cada persona con

sindrome de Down

En todos los casos, cada

persona debe ser llamada

Texto de Carolina Sagarna en Clarin.com Lo que yo aprendi es para ensefiar a ustedes cémo separar los
residuos, cdmo lo mostrds a ti misma lo que estuviste estudiando para hacer como td lo haces, para
por suU nombre ES cuidar el medio ambiente. Por eso, yo me recibi de educadora ambiental hace 2 afios en la universidad
de San Andrés. Es como estudiar, probar cdmo lo hacés para exponer; por eso yo estudié para expresar
mis sentimientos, cémo cuidar el medio ambiente, a nuestra planeta, el lugar que nos vivimos, asi nos
necesa r|0 habla rle cuidamos, respetamos nuestro planeta, asi nos ayudamos a como separar los residuos en todos lugares
que vivimos. Asi nos cuidamos los enfermos sin enfermedades con refrio, asi no contaminamos el medio
ambiente lo que nosotros hacemos, lo que tenemos es el respeto, nos ayudamos mejor es como separar

dlreCtamente y Nno a Ssus los residuos en dos tachos diferentes.

am |g OS, sSuUs pad res o Asi nos cuidamos y nos protegemos por refrio, porque nosotros amamos nuestro lugar que vivimos, asi
todos estdn sanos, vivos, las personas, animales, plantas, para que podamos cuidar el medio ambiente,
asi todos nosotros nos ayudamos porque somos amigos de Jesus que nos cred. Cémo cuidar el medio

qU'en pUd lera EStaI’ JUI’ltO ambiente como el sefior Jes(s, que nos ensefid a ayudar para cuidar el medio ambiente.

aella.
Cdomo no debemos llamar a las personas con sindrome de Down

Decir angeles, héroes, chicos (si no lo son), chicos especiales, personas con capacidades
diferentes, enfermos, retrasados u otras expresiones similares es estigmatizante porque
refuerza el estereotipo erréneo que define a quienes tienen sindrome de Down como enfermos
o incapaces de alcanzar la madurez y de tener los mismos derechos a una vida auténoma e

independiente como cualquiera.

Por otra parte, es recomendable también evitar distinciones innecesarias del tipo nosotros (las

personas sin sindrome de Down/ellos (las personas con sindrome de Down) o hablar de “los
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normales” como diferentes a las personas sin sindrome de Down (que quedarian de esa

manera del lado de “los anormales”)

El problema de utilizar cualquier caracterizacidn que sea generalizada para todas las personas
con sindrome de Down es la difusion del estereotipo que deja a la persona completamente
determinada por su discapacidad, como si no tuviera ninguna otra caracteristica. Es

importante reconocer que cada persona es Unica y que el sindrome de Down no la define.

Como referirnos a las personas que tienen sindrome de Down si es necesario nombrar la

discapacidad

Si la informacion es pertinente, debemos decir persona con sindrome de Down. Segun la
edad de la persona, podemos hablar de bebé con sindrome de Down, nifio o nifia con sindrome

de Down, joven con sindrome de Down, adulto o adulto mayor con sindrome de Down.

Se escribe sindrome con minusculas y Down, apellido del médico que lo descubrio, con

mayusculas.
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;COMO TRATAR CON PERSONAS CON SiNDROME DE
DOWN?

Tratar a cada persona en su individualidad

Las personas con sindrome de Down no son todas iguales. Cuando se trate con una persona
con discapacidad, no se deben tener prejuicios. Se debe tratar a cada persona en su
individualidad, y hacerle las mismas preguntas que se le hacen a otras personas. Antes de ser
una persona con sindrome de Down, cada uno es una persona, con un nombre, gustos, virtudes

y defectos que la diferencian del resto.

No discriminar ni tratar con especial amabilidad a alguien solo porque tiene sindrome de

Down

Las personas que son tratadas de manera distinta al resto, pueden sentirse incomodas. Al estar
en contacto con una persona con sindrome de Down, no se la debe ignorar, maltratar ni

hablarle de manera especialmente amable solo por su discapacidad.

Las personas con sindrome de Down no son ni mas ni menos buenas que el resto de las
personas en general. Es posible encontrar a la persona en un mal dia, como los tenemos todos,

y que no se sienta con tantas ganas de socializar o de recibir un trato por demas efusivo.
No tratar a los adultos con sindrome de Down como si fueran nifios

Las personas con sindrome de Down no son nifios eternos. No se debe subestimar a los adultos
ni hablarles como si fueran mas jovenes de lo que son. Las personas con sindrome de Down
pasan por las mismas etapas madurativas que el resto de las personas (aunque su discapacidad
intelectual haga que les lleve mas tiempo aprender ciertas cosas). Por eso, se debe evitar el

trato infantil hacia los adultos que tienen sindrome de Down porque es irrespetuoso.

Usar oraciones simples y ordenadas
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Si se esta explicando a una persona con sindrome de Down algo complejo y se cree que quiza
no pueda comprenderlo, se debe elegir utilizar oraciones cortas y simples. Es posible que la

persona necesite algo mas de tiempo para comprender. Se le puede ofrecer ayuda.

Si no se ha entendido lo que una persona dijo, se le debe consultar nuevamente

Sialguien hatenido dificultades para entender algo de lo que le dijo una persona con sindrome
de Down, no debe temer en consultarle nuevamente. Es importante demostrarles a todas las
personas nuestro interés en conversar con ellas, respetarlas y conocerlas. Asi, sera mas facil

crear un vinculo y colaborar con una sociedad inclusiva.

En las comunicaciones, debemos privilegiar
en los casos posibles la participacion de las
personas con sindrome de Down y evitar que
otros hablen por ellas.
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INCLUSION

LA INCLUSION

Integracion

Cuando se habla de integracion de un
colectivo de personas, por ejemplo, de
personas con discapacidad, se refiere a
que las personas con discapacidad
pueden ingresar a un recinto pero no
ser parte activa junto a las personas sin

discapacidad. En esos casos, se

destinan espacios exclusivos o tareas

diferentes.

Desde el paradigma de la integracion, las diferencias entre las personas eran entendidas
como una desviacion de lo considerado normal. Las personas que no alcanzaran las
expectativas acerca de la normalidad, desde esta perspectiva, deben formarse para poder
adaptarse ellos mismos a los espacios y a los demas. Un ejemplo de integracion seria aceptar
a nifos con discapacidad en una escuela pero darles distintas tareas en un sector del aula
diferenciado del resto. Segun el Instituto Nacional contra la Discriminacion, la Xenofobia y el
Racismo (INADI), cuando un nifio es integrado en una escuela pero no es incluido en las
actividades escolares, esto “contribuye a la formacion de prejuicios, estigmatizaciones e

incluso a la discriminacion.”
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INCLUSION

Inclusion

La inclusion, en cambio, busca que todas las personas participemos y compartamos los
mismos ambitos. Se pasa de centrarse en el individuo, que antes era considerado como salido

de la norma, a poner el énfasis en el ambiente, que es el que debe adaptarse a las personas.

Desde la perspectiva de la inclusion, todas las personas conviven, se desarrollan juntas, toman
las decisiones y comparten. Si hay una persona que tiene dificultades para participar de alguna
manera, entonces es el ambiente el que debe ser modificado. Se realizan ajustes, como
accesibilidad para usuarios de sillas de ruedas, utilizacion de textos en lectura facil para
personas con discapacidad intelectual, audiodescripcion de videos para personas con
discapacidad visual, etc. Un ejemplo de inclusion, es la oportunidad que dan a algunas
empresas a los empleados con discapacidad
para trabajar dentro de los mismos ambitos
que los demas. Las personas deben realizar
entrevistas, aprender a realizar el trabajo y
sumarse a actividades acordes a su perfil. En el

caso de las personas con discapacidad, se

realizan las adaptaciones necesarias en el

ambito laboral con apoyos y ajustes razonables.

Debemos evitar referirnos a la discapacidad como impedimento o
barrera. Tampoco debemos mostrar a la persona como héroe por
tener logros similares a los de los demas. No debemos centrarnos
enlo que la persona puede (si no es necesario en la comunicacion),
sino, en lo que la persona hace y su derecho a estar incluida.
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Se recomienda que en las comunicaciones se utilice el criterio del disefio universal, es decir,
accesible para todas las personas. Para eso, se debe privilegiar la utilizacion de las siguientes

herramientas:

Audio descripcion: Es la descripcion de las imagenes (fotos o videos) para personas con
discapacidad visual. Los archivos en formato de imagen no pueden ser audiodescriptos por
los lectores de pantalla utilizados por personas con discapacidad visual. Si se publica un afiche
se debe reproducir su contenido en el cuerpo del mensaje y si se trata de unaimagen, se debe

realizar una breve descripcion.

% Art. 24 por la Educacién Inclusiva

19 de octubre de 2014

Las mas de 120 organizaciones de la sociedad civil que conforman el
Grupo Art 24, con el compromiso de HACER para que los hijos de todas
las madres se eduquen y crezcan con todos, te desan FELIZ DIA DE LA
MADRE. (Imagen, un ramo de flores formado por el logo del Grupo art
24, que es un molinete multicolor)

Las mas de 120 organizaciones de la sociedad civil que conforman el Grupo Art 24,
Con el compromiso de HACER para que los hijos de todas
las madres se eduquen y crezcan con todxs, te desean

Me gusta - Comentar - Compartir - &% 147 [ 1 &> 59

Lenguaje braille: Es un sistema de puntos con relieve que pueden ser percibidos al tacto y

que usan las personas con discapacidad visual, para leer y escribir.
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Subtitulos: Permiten leer en pantalla las conversaciones de una pieza audiovisual. Son
utilizados por las personas con discapacidad auditiva.

Lengua de sefias: Es la lengua que utilizan las personas con discapacidad auditiva. Se utiliza
en audiovisuales o para la comunicacion presencial.

Lectura facil: Los textos en el sistema de Lectura facil utilizan un lenguaje simple, estructura
de oraciones sujeto-predicado, se escriben en mayuscula y renglones espaciados e incluyen
aclaraciones de los conceptos complejos. Se suelen utilizar para la lectura de personas con

discapacidad intelectual aunque pueden ser Utiles para otras personas.






Las palabras que elegimos expresan una vision del mundo y de las
personas. Reproducir expresiones acordes a nuestra cosmovision nos
ayuda a promoverla y es nuestra responsabilidad.

Desde el enfoque social de la discapacidad entendemos que las causas
que la originan en las limitaciones de la sociedad para responder a las
necesidades de todas las personas. Desde el lenguaje, también
podemos imponer barreras.

El objetivo de estas recomendaciones es realizar un aporte para derribar
estereotipos e impulsar el respeto de cada una de las personas con
discapacidad en su individualidad y en las caracteristicas que cada una
tiene acorde a su edad.

Entre todos podemos
aportar a la inclusidn
plena de las personas
con discapacidad y su
derecho a tomar sus
propias decisiones y

vivir una vida autonoma

e independiente. YoY As D RA

Asociacidn Sindrome de Down
de la Repiblica Argenting

Tel. 011-4777-7333 Uriarte 2011, Capital Federal www.asdra.org.ar
(Ca425FNA). Argentina. asdra@asdra.org.ar




