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AS DEL 15 % DE LA POBLACION MUNDIAL, O SEA, MAS DE
)00 MILLONES DE PERSONAS, PRESENTAALGUN TIPO DE
'SCAPACIDAD.

DS NINOS CON DISCAPACIDADES CONSTITUYEN MAS DEL
> % DE LA POBLACION TOTAL DE NINOS, O SEA, MAS DE 3
ILLONES.

AS DEL 80 % VIVE EN PAISES SUBDESARROLLADOS.
'GANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD, JUNIO DE 2011).

N NUESTRO PAIS, APROXIMADAMENTE 12,9 % DE LA
DBLACION Y UNO DE CADA 5 HOGARES ESTA AFECTADO
OR LA PROBLEMATICA.

-N&S&-NACIONAL 2010) :



o
“FINICION

S personas con discapacidad incluyen a aquellas q
1gan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
nsoriales a largo plazo que, al interactuar con
/ersas barreras, puedan impedir su participacion
2na y efectiva en la sociedad, en igualdad de
ndiciones con las demas.

, un concepto dinamico bidireccional fruto de la
eraccion entre estado de salud y factores
ntextuales (modelo biopsicosocial)



EL PEDIATRAES EL
MEDICO DE
CABECERADE
TODOS LOS NINOS,
NINAS Y
ADOLESCENTES
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AL COMUNICAR LOS PEDIATRAS DEBEMOS:

‘ACILITAR LA EXPRESION DE LOS SENTIMIENTO:
’ATERNOS

SATEGORIZACION COMO NINO
NFORMACION CIENTIFICA

"OMENTAR LA PARTICIPACION DE LOS PADRES E
.0OS FUTUROS TRATAMIENTOS



.\ FALTA DE FORMACION PROFESIONAL,
NTO EN EL PRE COMO EN EL POSTGRADO,
> EL ORIGEN DE NUESTRO POBRE
“SEMPENO EN LA COMUNICACION CON LA
\MILIAS, LA ESCASA CONTENCION Y EL
“SMANEJO MEDICO, QUE SUFREN, HOY EN

A, LOS NINOS CON DISCAPACIDAD Y SUS
AMILIAS.



Y COMO CONSECUENCIA DEL DEFI,CIT EN
LA FORMACION, LA COMUNICACION SE
VE AFECTADA EN DIVERSAS FORMAS:

| a actuacion como méedico de cabecera.

_a preparacion para actuar en momentos claves: informacic
a familia del nacimiento de un nifio con discapacidades, etc

_a insercion del médico en los equipos transdisciplinarios.

_as respuestas que los ninos y sus familias esperan de
Nnosotros

|_a empatia sin discriminacion



COMO COMUNICAMOS: LA INFORMACION

CONCEPTOS CLAROS

INFORMACION COMPLETA, OBJETIVA, ACTUALIZADA'Y BASAL
‘N LA MEJOR EVIDENCIA CIENTIFICA DISPONIBLE

EL MAYOR GRADO POSIBLE DE CERTEZA DIAGNOSTICA
PROBABLES CONSECUENCIAS
CUALES SON LAS OPCIONES DE

TRATAMIENTO



EVITAR SIEMPRE:

.CONTRADICCIONES
PRECIPITACION
.PATERNALISMO
-PREJUICIOS



.
Y DONDE ESTAMOS HOY?

(PERIENCIA REALIZADA EN 43 MADRES

A MITAD RECIBIERON LA INFORMACION DEL PEDIATRA, EL RESTO EN LA MATERNIDAD
OLO 5 RECIBIERON INFORMACION DETALLADA

E 32 MADRES, 23 REFIRIERON PERCIBIR UNAACTITUD NEGATIVA

N TODOS LOS CASOS LA COMUNICACION NO DURO MAS DE 5 MINUTOS

UKAVCI, M. EXPERIENCIA DE LAS MADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN AL MOMENTO DEL
S5NOSTICO. ARCH.ARG.PEDIATRIA 2019;117(2):114-119
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NFORME UNICEF 2013

La exclusion comienza en los primeros dias de sus vidas,
cuando se registra su nacimiento. Se encuentran aislados
los servicios sociales y las protecciones juridicas que son
cruciales para su supervivencia y sus perspectivas.

Su marginacion aumenta aun mas con la discriminacion.

Los ninos con discapacidades tienen menos probabilidade
de recibir atencion médica o de ir a la escuela.



.
INFORME UNICEF 2013

« Se encuentran entre los mas vulnerables a la violencia, el
abuso, la explotacion y el abandono, sobre todo si se les oculta
0 se les ingresa en instituciones, algo que ocurre con frecuencia
debido al estigma social y el costo economico que supone su
crianza.

* Los nifios y nifias con discapacidad se encuentran entre las
personas mas marginadas del mundo.

« Los ninos que viven en la pobreza son quienes menos
posibilidades tienen de asistir a la escuela, pero para los que
viven en la pobreza y ademas tienen una discapacidad esta
posibilidad es aun menor.



\FORME UNICEF 2013

| genero es un factor clave, ya que las ninas
on discapacidad tienen menos probabilidades
ue los nifios de recibir alimentos y atencion.

Yadecen multiples carencias que conducen a
Ina mayor exclusion para muchos ninos y nina:
oR-discapacidad .



A IMPORTANCIA DEL
ENGUAJE EN LA
SOMUNICACION:

Y S| LLAMAMOS A LAS

llllllllllllll



S
AS PALABRAS EQUIVOCADAS,

JONDUCEN A PLANES
EQUIVOCADOS Y

-STOS, A ACCIONES
EQUIVOCADAS.

FRJIQLD BRECHT



HABLAMOS COMO PENSAMOS
QUIEN NOMINA, OTORGA SENTIDO A SU NOMINACION

EL MUNDO EN EL QUE VIVIMOS ESTA CONFIGURADO POF
LAS PALABRAS QUE NOS DECIMOS

EL LENGUAJE NOS SINGULARIZA COMNO INDIVIDUOS
(LACAN)

NUESTROS DECIRES TIENEN QUE VER CON NUESTROS
PENSARES

AUN EN EL LENGUAJE COLOQUIAL, LO QUE DECIMOS, LC
PENSAMOS... -



* RETRASADO * INHABILITADO
« RETARDADO « MOGOLICO

* INVALIDO - EL DOWN

- IMPEDIDO » CORKY

« MULTIIMPEDIDO « ENFERMO

« DANADO « CANO
“*SECUELADO « PLANTITA



A NOMINACION ES ARTILUGIO PODEROSO....

a Nietzsche afirmaba que la verdad era “una
ima de relaciones humanas que han sido
alzadas, extrapoladas y adornadas, poctica y
toricamente, y que, despues de un prolongado
50, un pueblo considera firmes, canonicas y
nctlantes.”
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COMO TENDRIA
QUE LLAMARLE 7?7

DISCAPACITADO,
PERSONA CON ...

Ml NOMBRE

19




1 discapacidad no es un concepto de orden
entifico; en todo caso, como plantea Foucault,
_ada sociedad genera sus mecanismos de
rcepceion de lo diferente y su modo de tratarloy.
azOn por la cual en las descripciones del debil,
trasado, deficiente, lisiado, mutilado, invalido,
1becil, etc., se puede descubrir, en el nivel del
ycabulario y de las imagenes empleadas, la
1agineria social desde donde se la construye.
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:QUE ES SERIO?

s socialmente irresponsable traer un nifo al mundo
ibiendo que tiene un desorden genetico serio en una
a de diagnostico prenatal.” Mas del 50% estuvo de
uerdo en Sudafrica, Belgica, Grecia, Portugal, la
epublica Checa, Hungria, Polonia, Rusia, Israel,
irquia, China, India, Tailandia, Brasil, Colombia, Cub:
exico, Peru y Venezuela. El 26% de los genetistas de
stados Unidos, el 55% de los méedicos de atencion
imaria de Estados Unidos y el 44% de los pacientes
> Estados Unidos estuvieron de acuerdo. (Wertz:

)98)."
.



‘CASI NINGUNA PERSONA ETICAMENTE
RESPONSABLE PUEDE DEFENDER
1{ACER HEROICOS ESFUERZOS PARA
SALVAR LA VIDA DE NINOS CON
JEFICIENCIAS MUY GRAVES”

lana C. Agrest
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esumen de historia clinica de A.L., internada en la Terapia Intensiva
2| Hospital ...... del conurbano bonaerense

ina de 5 meses de vida con diagnostico de Sindrome Genético en
studio, con “trastorno neurologico severo” y tragueotomia por pulmo
scuelar (90 dias de asistencia respiratoria mecanica al mes de edad

or sindrome convulsivo y neumonia)

| Servicio Zonal interviniente solicita el urgente traslado a nuestro
ospital.

e destaca: POR FAVOR, TENER PRESENTE ESTA BLOQUEANDC
NA CAMA DE TERAPIAEN .....

nero de 2015

26



omo el ser humano es humano en cuanto habla, piensa, vive en sociedad (...), I
cuanto mera entidad bioldgica, el consentimiento que interesa es el que resulte
a1 capacidad (...). Si no la tiene, o esta gravemente mermada, entonces reaccior
nsiente o rechaza) poco mas (0 menos) que como un animal. Esto es, para el
recho, como un objeto, una cosa, ho como un humano, una persona’.

5 claro que si admitiéramos que es capaz de un amor humano -no de un simple
cto animal- estariamos juzgando que es capaz de consentir”.

5 frecuente que el idiota se masturbe”

relacion con relaciones sexuales entre o con personas con discapacidad: "se
'orizaria una copulacion mas animal que humana" y "habria que asegurarse de
> haya algo del orden del amor, lo cual, por parte del discapacitado moderado ¢
Ve, es, como decia antes, imposible, haciendo la cuestion muy espinosa’.

mparando las relaciones sexuales de las personas con discapacidad intelectua
cosocial: “Basta con ir al zoologico y pararse frente a la jaula de los monos... nc
y EEPEE, mejor” 4

27
jentina, Neuquén, abril 2010. Fallo Judicial



N
| jJuez dijo: Como lo hacen la mayoria de las
rsonas razonables, existen casos en que por el
erés de los padres, la familia y probablemente |
ciedad, es mejor no permitir que el feto se
sarrolle hasta convertirse en una persona
rlamente defectuosa que cause serios

oblemas financieros y emocionales a aquellos
le son responsables de su manutencion y
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onestar de tales personas”
o



US0O DE
MINUSVALIDOS
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ESTACIONAMIENTO
EXCLUSIVO
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RESERVADO
MINUSVALIDOS




[

No SE ADnITEN
PERROS Y

PERSONAS -'
| DIS(APACITADAS 1




PORQUE, POR SI NO LO SABEN:

ESPECIALES......... SON LAS PIZZAS
RETRASADO ........ VIENE EL COLECTIVO

LOS “DOWN" O LOS “PC” ........... NO EXISTEN

| OS MONGOLICOS! i VIVEN EN MONGOLIA

UNA TAZA, UNA OLLAY UN BALDE....... TIENEN CAPACIDADES
DIFERENTES

ANGELITOS: N HABRA EN EL CIELO
CAPACIDADES ESPECIALES ............ TIENEN LOS SUPERHEROES

MEJOR DECi PERSONA CON DISCAPACIDAD, O MEJOR, LLAMALA POR S|
NOMBRE.... 2



mos aprendido una serie de convenciones sociales ¢
s llevan a discriminar:

ue “el distinto” nos provogue rechazo, sin embargo somos
dos distintos,

ue habia “razas” y no hay razas,

ue tu aspecto fisico tiene que ver con tu personalidad y es
entira......

do eso nos |lo ensenod gente ignorante que ensefiaba como
norante, lo bueno es que todo lo que malaprendimos.........
lede @esaprender..... 35



esde el adoctrinamiento social, nos quieren convencer, de que “ver es
omprender”.

uestra mirada critica, imprescindible en este mundo atiborrado de informacion,
0s deberia mostrar que a veces hay que desconfiar de lo que nos dicen y aun ¢
S propios 0jos y sentidos.

as apariencias engafnan.....(O si no preguntenle a Platon) Comprendemos con
1zon y el razonamiento..

0s sentidos nos muestran como el sol se mueve....Y es la tierra la que se mue’
Jracias Galileo!!)

ambién que el horizonte es plano...... pero sin embargo la tierra es redonda

os ensefan desde nifos que lo diferente es raro, no conveniente, que es mejol
omogeneizar....Y sin embargo todos somos diferentes......
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BEMOS TENER EN CUENTA QUE, EN UN MARCO DE
DDIVERSIDAD, NO EXISTEN DOS SERES HUMANOS
JALES, TODOS SOMOS UNICOS E IRREPETIBLES, DE
CHO LO UNICO QUE TODOS NOSOTROS TENEMOS EN
)IMUN, ES QUE SOMOS TODOS DIFERENTES.

| ESTE CONTEXTO NO DEBERIAMOS HABLAR DE
-ANCIA O ADOLESCENCIA, S| NO DE INFANCIAS O
)OLESCENCIAS, CADA UNA UNICA E IRREPETIBLE.
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VIVIMOS EN UNA SOCIEDAD
ORGANIZADA EN TORNO A
PARAMETROS DE “NORMALIDAD”
QUE EXCLUYE Y DISCRIMINA AL
“DIFERENTE”, SIN EMBARGO,

UN NINO ES UN NINO, ESA ES SU
ESENCIALIDAD, NO SU
DISCAPACIDAD, POR LO TANTO DEBE
ACCEDER A TODOS LOS DERECHOS
wss  QUIE SU CONDICION DE NINO LE :
OTORGA.



Todos los estudiantes pueden aprender, pero no
)ydos el mismo dia, ni de la misma manera.”

eorge Evans

51 Un NINo no puede aprender de |la manera en
ue le ensefiamos, quiza debamos ensefar de |e
1anera en que el aprende”

Jnacio Estrada
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Camo sabe qgque tengo una
dificultad de aprendizaje?
Talvezr usted tiene una dificultad
de ensenanza.




CUANDO LA UNICA HERRAMIENTA QU
TIENES ES UN MARTILLO, UNA
INFINIDAD DE OBJETOS COBRAN
ASPECTO DE CLAVOS.”

ABRAHAM MASLOV
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CAETANO VELOSO
.



