Este power point ha sido confeccionado por la expositora con fines
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lturbe y han sido obtenidas de sus paginas de internet.
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verificar si hay personas ciegas o con dificultad para
ver en la sala y ofrecer apoyo para lectura y audio-
descripcidn cuando pudiera corresponder.

En tal caso, muchas gracias.

Liliana Pantano.



Jornadas Nacionales de Discapacidad en Pediatria
"Prevenir, asistir y acompafar. Nuevos desafios"
Por un nifio sano 2, 3y4 der“O de 2015

en un mundo mejor

o0
S

Conferencia

La discapacidad
en contexto

Dra. Liliana Pantano




Necesidad e importancia de

v Enfocar

v’ Conceptualizar

v'Documentar la discapacidad

v’ para orientar buenas practicas

(de intervencion, de gestion, de investigacion).



¢Qué se entiende por discapacidad, hoy?

“la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta
de la interaccion entre las personas con deficiencias y las
barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas”(Preambulo, inciso e)

Articulo 12: “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
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”.

NACIONES UNIDAS (2006). Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Disponible en:
http://www.sidar.org/recur/direc/legis/convencion.php




sintetizando: La discapacidad

Contexto: Segun la CIF (2001)
Productos y Tecnologia
Apoyos y relaciones
Actitudes
Servicios, Sistemas, politicas.
rno natural y los cambios en el entorno

e Se origina en una deficiencia
(o dificultad de largo plazo)

S/BM 2011 Informe Mundial
taculos discapacitantes

Politicas y normas insuficientes.
Actitudes negativas
Prestacion insuficiente de servicios

Problemas con la prestacion de
servicios.

Falta de accesibilidad.
Falta de consulta y participacion.
Falta de datos y pruebas.

Mteraccion
eficiencia

*Se constituye en |
de |la persona co
con el contex

Se constituye en la cotidianeidad

ACTORES PERSONALES



Tres notas centrales de la discapacidad

Su construccion en la cotidianeidad y en un contexto
con barreras.

Es parte de la diversidad y diversa en si misma.

El reclamo de equidad para dar respuesta a las
necesidades que se plantean.




Persona con discapacidad

“personas con derecho a tener oportunidades
y alternativas para

cumplir sus obligaciones”
(sin eufemismos).




Ser persona.
La identidad de la persona con discapacidad.

COMO TENDRIA
QUE LLAMARLE 77

DISCAPACITADO,

Ml NOMBRE
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&2~ Humanos

NO soy “un problema’
SOy una persona. Respétame.

21 de marzo Dia Internacional del Sindrome de Down



Hola, soy Sorda,
te recuerdo que

.. me puedes hablar en mi
lengua de sefias.

.. Si no sabes sefias, puedo
leer tus labios, pero
necesito que modules
claramente,

.. S0y como cualquier
persona, piensa que soy
de otro pais y hablo una
lengua diferente.

.. agradezco que me
incluyas en tus
conversaciones y mej
tomes en cuenta.
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El factor “contexto” en la
construccion de la discapacidad.



Contexto
discapacitante

Resulta en:

Entorno que obstaculiza o evita la participacion
plena

Con actitudes negativas

Con barreras

Con falta de igualdad con personas sin
discapacidad

Falta de o insuficiente participacion plenay
efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con los demas
(NU, 2006: Preambulo inc. e)



LA DISCAPACIDAD NO

ESTA EN LAS PERSONAS. .. /E5TAEN LOS

CONTEXTOS!

QUE NO RESPONDEN
A LAS
CARACTERISTICAS
ESPECIFICAS DE LA
DIVERSIDAD
FUNCIONAL HUMANA.

(Las escuelas, las aulas, los
edificios publicos y privados,
los espacios de acceso, los
medios de comunicacion, la
sociedad...)
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v’ tener muy presente

que no se puede Necesidad de datos y
conocer la pruebas
discapacidad (como * cuantitativos

fenémeno), lejos de los * y cualitativos.
protagonistas y de
los escenarios.



La necesidad y el aporte del dato cuantitativo

v’ articulo 31 de la Convencidn: contar con datos

cuantitativos que permitan monitorear y evaluar

v “Examen de los Informes presentados por los
Estados partes en virtud del articulo 35 de |la
Convencion» en 2012. seinsta a que Argentina elabore

indicadores que tengan en cuenta las cuestiones de multiple discriminacion e
interseccionalidad en las personas con discapacidad




UNICEF: Datos para Argentina (desde 2010)
Infancia y adolescencia

1-2010:
Cantidad y % de nifos, ninas y adolescentes (0 a 17 anos).

Total del pais. 12.333.747 (30,7%)
INDEC. Censo Nacional de Hogares, Poblacién y Viviendas, 2010.

2-2012:
Porcentaje de niinos, ninas y adolescentes (0 a 17 afos) bajo la linea

de pobreza. Total de aglomerados urbanos. 10,3%
INDEC. EPH. Promedio lery 2do trimestre.

3-2012:

Porcentaje de niinos, ninas y adolescentes (0 a 17 afos) bajo la linea
de indigencia. Total de aglomerados 2%

INDEC. EPH. Promedio ler y 2do trimestre.
http://www.unicef.org/argentina/spanish/overview 11124 .htm




Ninos, nihas y adolescentes hasta 20 anos con
algun tipo de dificultad o limitacion permanente.

2010: 6,70%
INDEC. Censo Nacional de Hogares, Poblacion y Viviendas, 2010.

http://www.unicef.org/argentina/spanish/overview 11124 .htm




INDEC. Censo Nacional de Hogares, Poblacion y Viviendas, 2010.

Grafico 1. Poblacidon con y sin dificuitad o fimitacion permanente por grupo quinquenal de edad y
sexo. Total del pais. Ano 2010
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INDEC. Censo Nacional de Hogares, Poblacion y Viviendas, 2010.

Grifico 2. Prevalencia de la dificultad o limitacidén permanente de la

pravincia. Total del pais. Ano 2010
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BAROMETRO DE LA DEUDA SOCIAL DE LA INFANCIA Observatorio de la Deuda Social Argentina Pontificia
Universidad Catodlica Argentina. / Afio IV EVOLUCION DEL DESARROLLO HUMANO Y SOCIAL DE LA INFANCIA
DESDE UN ENFOQUE DE DERECHOS Avances y metas pendientes en los primeros cuatro afios del Bicentenario
(2010-2011-2012-2013)

e Elacceso alasalud =un derecho en si mismo, y = condicidon habilitante
para el ejercicio de otros derechos. (...) Sin embargo, aun cuando
contamos con un sistema de salud universal, el acceso al mismo en
aspectos centrales como los controles pediatricos periddicos y la atencidn
odontoldgica presenta situaciones de déficit para algunas infancias y
particularmente para las que pertenecen a hogares en condiciones de
vulnerabilidad socioecondmica o socio-ocupacional (pag. 129)

En 2013
el 47% de la infancia urbana (del pais) no tenia cobertura de obra social,

mutual o prepaga, es decir que tenia como unica opcion para la atencion
de la salud el servicio de gestion publica.

e el 24% de la infancia no habia realizado una consulta al médico,
el 45% no habia realizado una consulta odontoldgica.
http://www.uca.edu.ar/uca/common/grupo68/files/BDSI 2014.pdf




el efectivo ejercicio del derecho a la salud y en particular en la infancia se
relaciona estrechamente con el espacio del habitat de vida

= Casi la mitad de los nifios/as y adolescentes (47,5%)
vive en un espacio socioresidencial con algun

problema de contaminacion ambiental (fibricas
contaminantes, basurales, incendios, quema de basura, plagas).

= este segmento de poblacidn urbana reside:

v' 44% en viviendas con algun problema de
saneamiento,

v 17,5% en viviendas precarias en términos de la
calidad de su construccion,

v 19% en condiciones de hacinamiento
http://www.uca.edu.ar/uca/common/grupo68/files/BDSI 2014.pdf




AFECTA:

ALCANZA:

INVOLUCRA:

I ,




USO DE DATOS CUANTITATIVOS.
Poblacion y hogares con presencia de discapacidad en Argentina.

Encuesta Nacional de discapacidad. Censo Nacional 2010. INDEC.
Complementaria del Censo 2001. Poblacidon con dificultades o limitacion
INDEC 2002/ 03- Personas con discapacidad. permanente.

AFECTA:

5.114.190 personas con
dificultad o limitacion
permanente (12.9%)

AFECTA:

aprox. 2.200.000 personas
con discapacidad (7.1%)

ALCANZA:

20.6% de los hogares (la
quinta parte del total de los
hogares urbanos argentinos)

ALCANZA:

30.6% de los hogares (casi la
tercera parte del total de los
hogares del pais)

INVOLUCRA:

aprox. 6.700.000 hab.:
2.200.000 pcd +4.500.000 .
psd R

P27227229729229929?22?







(Convencidos de que)

Familia en |a v la familia es la unidad colectiva

CIDPcd (un, 2006). natural y fundamental de la sociedad
y tiene derecho a recibir proteccion
de ésta y del Estado, y de que

v’ |as personas con discapacidad y sus
familiares deben recibir Ia
proteccion y la asistencia necesarias
para que las familias puedan
contribuir a que las personas con
discapacidad gocen de sus derechos
plenamente y en igualdad de
condiciones (Preambulo inc. X)
(destacado nuestro)




¢ Qué les pasa a las familias de personas con
discapacidad?

experimentan, vivencian, perciben, registran, imaginan,
suponen/presuponen, aportan, conocen/desconocen; protagonizan,
reciben, obtienen, carecen, disfrutan, sufren, .....




FACEBOOK: junio 2015. TUCUMAN:
Publicada por Karina Ramallo.:

Hola gente!!!l quiero compartir la desdichada experiencia que
vivimos ayer a la tarde Ricardo, Sebas (12 afos) y yo. Cerca de las
19:30hs salimos de hacerle un estudio cardiologico a Sebas, y
como le habia prometido que si se portaba bien lo llevaria a
merendar, asi lo hicimos. Llegamos a un café ubicado en la
esquina, entramos y habia la Unica mesa desocupada justamente
con tres sillas; nos sentamos, esperamos, esperamos, esperamos
... y justamente cuando digo: «che! qué nadie nos va a atender?»,
veo el rostro desencajado de Ricardo y me dice: «los estoy
observando y no tienen la menor intencion de atendernos». En el
Café habian tres mozos, de los cuales uno estaba ocupado y los
otros dos cruzados de brazos apoyados en la barra conversando y
riendo entre ellos; el encargado, cajero o lo que sea contaba
dinero super "concentrado"; era el momento de hacer un llamado

de atencidén ,verdad?...



Pues yo no quise por la sencilla razon que Sebas se
angustiaria si ve que sus padres estan discutiendo con un
extrano en un lugar que se supone es para disfrute de un
tiempito libre. (Es asi que nos levantamos y nos fuimos).
No pude dormir pensando: esa actitud de estos "seres
sociales"(por llamarlos de alguna manera)a qué se debe??
color de piel? Vestimenta? y lo que me carcome la
curiosidad: porque mi hijo tiene Sindrome de Down? ??
cualquiera que fuese su motivo es lamentable. (...) Gracias
por su tiempo para leer una de las tantas cicatrices que esta
«suciedad» deja en mi, porque gracias a Dios Sebas no se
da cuenta de la maldad de "gente", es un nino feliz!!! y ya
saben, si quieren ser discriminados o ninguneados vayan a
ese CAFE , « MAL RATO ASEGURADQO"!!!!



¢QUE NECESITAN LAS FAMILIAS DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD?

PANTANO, L., NUNEZ, B., Y ARENAZA, A. (2012). ¢ Qué necesidades tienen las familias de las
personas con discapacidad? . Investigacion, reflexiones y propuestas. LUGAR editorial.






El Propdsito

Conocer las necesidades
de las familias de personas
con discapacidad como
sistema,

entendiendo esas
necesidades en un
proceso dinamico, durante
todo el ciclo vital familiar y
teniendo como meta o
parametro su calidad de
vida familiar.



¢Quiénes aportaron informacion?

e 28 GF integrados
por
e 251 familiares:

que representaban a:

e 228 familias con

e 235 miembros con
discapacidad

* 6 GF integrados
por
* 52 profesionales

Psicologos/as
Trabajadores/s sociales
Psicopedagogos/as
Terapistas ocupacionales
Fonoaudidlogas/
Médicos (Pediatras) etc.)
Abogados/as.



Cuadro 1.

Familiares asistentes a los Grupos Focales,
segun relacion con el miembro con discapacidad y sexo /rol familiar.

Mujeres Varones Total

Madre 133 |Padre 24 157
Hermana 19 |Hermano 9 28
Esposa 17 |Esposo 0 17
Abuela 10 |Abuelo 3 13
Hija 11  [Hijo 3 14
Tia 13 |[Tio 1 14
Otra familiar 6 |Otro familiar 2 8
TOTAL 209 42 251




Cuadro 2. Personas sobre las que se informa,
segun tipo de discapacidad

Mental 117
Sensorial 18
Motriz 57
Del habla 2
Multiple 48
Total 235

distribicién segun discapacidad







l.- Necesidad de informacion, orientacion y asesoramiento
integral, en las diferentes etapas del ciclo vital

 “La familia sabe poco de la discapacidad. Nadie te informa.
Nos sentimos desorientados”

 “Los médicos explican muchas veces usando términos médicos
que no entendemos”

 “No estamos informados de nuestros derechos. Muchas veces
terminamos sabiendo por otras familias”

PANTANO, L., NUNEZ, B., Y ARENAZA, A. (2012). ¢ Qué necesidades tienen las familias
de las personas con discapacidad? . Investigacion, reflexiones y propuestas. LUGAR

editorial.



Il.- Necesidad de apoyo, ayuda y sostén a lo largo del
ciclo vital

 “Como familia necesitamos que nos apoyen para poder

acompanar a nuestro familiar con discapacidad.™

PANTANO, L., NUNEZ, B., Y ARENAZA, A. (2012). ¢ Qué necesidades tienen las familias de las personas con
discapacidad? . Investigacion, reflexiones y propuestas. LUGAR editorial.

lll.- Necesidades vinculadas con lo intrafamiliar:

e Tiempos individuales para cada integrante de la familia (Es un
reclamo mayor de las madres).

e Espacios de interaccion compartidos: con los otros hijos; los
esposos entre si ; con los amigos.



IV.-Necesidades materiales y de recursos

« Necesidad de atencion en servicios de salud y educacion en las
diferentes etapas del ciclo vital (falta de especialistas a nivel
publico y privado).

e Menos burocracia para obtener los apoyos y prestaciones
necesarias.

 Necesidad de accesibilidad y eliminacion de barreras fisicas.



Necesidades de la familia no expresadas en los grupos
focales

.-Necesidad de servicios especificos de apoyo y
orientacion a las familias

Il.- Necesidad de participacion en movimientos
asociativos






Entre familias con miembros con discapacidad:

Se aprecian distintas posturas.
Algunas flias.:

1) Experimentan que no tienen nada en comun
con flias. sin miembros c/disc.

e 2)Se sienten rechazadas
e 3) Se reconocen con caracteristicas especificas
e 4) Se consideran sin grandes diferencias



Factores caracteristicos de familias con personas con
discapacidad. '

Se mencionan diversos factores que segun algunos, identifican o caracterizan
particularmente a una familia con al menos una persona con discapacidad:

*Necesidad de ayuda externa.

Dificultad para pedir ayuda o apoyo por temor a que se
interprete como una delegacion de una obligacion propia, salvo
cuando se llega al limite.

*falta de compromiso o de ayuda de familiares y no familiares.
eTemor a dejar el miembro con discapacidad con otra persona.
*Reduccion de vinculos, necesidad de cenirse a los familiares
mads cercanos.

—



eLa pareja conyugal se siente postergada.

*Hay poco tiempo exclusivo para la pareja y para uno mismo.
Serias dificultades en el acceso a los tratamientos
especializados.

*Excesivo tiempo dedicado a tramites en obras sociales para
consequir lo que se necesita a consecuencia de la burocracia.
Dificultades de acceso a la educacion ya que las escuelas aun
no estan preparadas para la atencion de un nifio con
discapacidad. Afrontamiento de situaciones de discriminacion
por parte de la sociedad.






“Dentro de poco no vamos a tener fuerza para atenderlo,
para cambiarlo. Que Dios se lo lleve primero»

 “En el futuro el hermano va a tener que cuidarlo, no queda
otra”

o “Me entristece pensar que cuando no estemos va a terminar
en un asilo. Se me hace un nudo en la garganta”

 “No pienso el futuro porque me angustia. Mejor vivo el
presente”

“El futuro me asusta, mejor no hablar...»

PANTANO, L., NUNEZ, B., Y ARENAZA, A. (2012). éQué necesidades tienen las familias
de las personas con discapacidad? . Investigacion, reflexiones y propuestas. LUGAR
editorial.



A quiénes les piden la satisfaccion de estas
necesidades

A:
e Los profesionales de la salud y la educacion

e Los integrantes de la misma familia
nuclear

e La familia ampliada
e Lasociedad en general

e Otros familiares de personas con
discapacidad

e E| Estado



Necesidades identificadas por 52 PROFESIONALES.

Necesidad de informacion, orientaciony
asesoramiento

Necesidad de apoyo, acompanamiento y contencion
emocional

Acceso a la atencion en salud

Necesidad de coherencia entre equipos o
profesionales intervinientes



Testimonian los profesionales:

e«Las familias son continuas demandantes. Resulta
dificil satisfacerlas.»

*«No siempre podemos resolverles los problemas que
nos plantean»

*«Una pregunta constante dirigida al profesional: ¢Esta
bien lo que estoy haciendo?»

*«Tienen necesidad de supervision constante por temor
a equivocarse. Necesitan ser escuchados».

PANTANO, L., NUNEZ, B., Y ARENAZA, A. (2012). ¢Qué necesidades tienen las familias de
las personas con discapacidad? . Investigacion, reflexiones y propuestas. LUGAR
editorial.






1.- PRESENCIA FEMENINA, CUIDADO FAMILIAR.
la necesidad de cuidar al cuidador.

Mujeres. Su rol preeminente en el cuidado familiar.
e Mujeres cuidadoras/Tiempos para las cuidadoras. ¢ Quién las cuida?

«Deje de trabajar apenas me dieron el diagnostico de mi hijo, alguien se
tenia que ocupar de él, pero quedé atrapada en este lugar sin poder salir
de ahi. Todo recae sobre mis hombros, los demas ... se lavan las manos».

«A mi me cuesta pedir ayuda. De vez en cuando pido como favor a
algun familiar que me la cuiden a mi mama unas horitas... pero no la
saben cuidar y cuando vuelvo la encuentro peor a mi mama».

PANTANO, L., NUNEZ, B., Y ARENAZA, A. (2012). ¢ Qué necesidades tienen las familias de las
personas con discapacidad? . Investigacion, reflexiones y propuestas. LUGAR editorial.



2. LA RELACION FAMILIA/PROFESIONALES.
la necesidad de renovar y cualificar la formacion profesional.

Los familiares esperan/necesitan que los profesionales:

v’ les ofrezcan informacidn, orientacidn y asesoramiento
adecuados,

v’ tengan una formacion cualificada en discapacidad,

v’ sepan establecer un buen nivel de comunicacién con las
familias,

v apoyen y sostengan emocionalmente a las familias,
v’ trabajen en forma interdisciplinaria.

e PANTANO, L., NUNEZ, B., Y ARENAZA, A. (2012). ¢ Qué necesidades tienen las
familias de las personas con discapacidad? . Investigacion, reflexiones y propuestas.

LUGAR editorial.



Los profesionales identifican familias dependientes del
poder profesional.

«Muchas veces nos hacen sentir como deudores, como si
tuvieramos que compensarlos de lo que piensan que el
destino los privo. Nos colocan en el lugar de una «gran
teta» que tiene que alimentarlos siempre».

PANTANO, L., NUNEZ, B., Y ARENAZA, A. (2012). ;Qué necesidades tienen las familias de las
personas con discapacidad? . Investigacion, reflexiones y propuestas. LUGAR editorial



3. FAMILIAS CON Y SIN MIEMBROS CON DISCAPACIDAD.
la necesidad de contar con recursos para la inclusion.

“Somos conscientes de que necesitamos mayores apoyos que otras

familias por la sobrecarga que llevamos y no siempre disponemos de ellos;
sobre todo determinados apoyos especificos y urgentes.”

 “Tampoco tenemos una igualdad de oportunidades real, no estamos donde
esta la mayoria, tenemos menos oportunidades para elegir, porque los
recursos y el entorno no estdn preparados”.

e “Otras dificultades que nos encontramos son las barreras arquitectonicas,
sociales y emocionales, para la inclusion.”

 “El problema mads cotidiano al que nos enfrentamos son las trabas
administrativas y las dificultades para acceder a determinados recursos”.

PANTANO, L., NUNEZ, B., Y ARENAZA, A. (2012). ¢ Qué necesidades tienen las familias de las
personas con discapacidad? . Investigacion, reflexiones y propuestas. LUGAR editorial



LG Bulit Gofii 2015

Familia y Discapacidad

Ocuparse de las terapias. Pagar lo que no esta
Ocuparse los apoyos cubierto por los sistemas

Ocuparse de los tramites Pagar los extras en casa

por coberturas para ocuparse de lo

i “normal”
Ocuparse del ocio AL

Ocuparse de lo “normal”
Ocuparse de actualizarse

Pagar los sobrecostos que
tiene hacer lo “normal”

Pagar por la judicializacion

QOcuparse de luchar poriios de la falta de coberturas

Derechos

Estos déficits de tiempo y de recursos, entre otros, hacen que una familia con una persona
con discapacidad y la propia persona, tengan que insumir mas tiempo y dinero para llevar
una vida “normal” como cualquier otra familia o persona de sus mismas caracteristicas
socio-culturales. Esto nos debe hacer pensar en la necesidad de revisar muchas politicas
sociales, como las transferencias de ingresos via pensiones, estableciendo su compatibilidad
con el trabajo y otros beneficios publicos. No es “compensacion” es Justicia.




4- LA PERSPECTIVA DEL FUTURO FAMILIAR.
la necesidad de planificar y de contar con medios para ello.

Diferencias entre familias

O Momento del ciclo vital familiar e individual
L Tipo de deficiencia

L Rol familiar de la persona con discapacidad
L Caracteristicas del grupo familiar

O Tipo de sociedad

Posibilidad de autodeterminacion
Caracteristicas de la vivienda

Seguridad financiera

Seguridad social

Distintas alternativas de la capacidad juridica
Vinculos y relaciones interpersonales
Trabajo

AN NN U NN

PLANIFICAR EL FUTURO ES ANTICIPAR, PENSAR, DIALOGAR Y CONSENSUAR
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Dar un salto de calidad en el
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discurso
Ir de los dichos a los hechos

Conocer y adoptar medidas



1.Participar / adherir a una cultura
inclusiva de lo diverso dentro de
nuestra ética y nuestros valores.

Desde la CIDPcd NS5
Pensar al nifioyal © ¢ §
adolescente con discapacidad

en su cotidianeidad, en la » .
i . ) 3.Inclusién, como «hacer sitios a los cuales
diversidad y pudiendo llegar, acceder y permanecer».

satisfacer necesidades y Ambitos “amables”.

deseos con equidad y 4.Trabajar como parte de los entornos y en
los entornos.

i 'a%@
2.Entender y participar de la inclusion
COmo proceso.

como sujeto de derechos
. . 5. Indagar y conocer los entornos a través
y obligaciones, de datos fiables, cuantitativos y

cualitativos.
6. Trabajar con otros.

7. “capacidad transformadora” como

Supone resultado del trabajo conjunto.

un cambio cultural y - .
8. «Sostener” el discurso con la practica,

renovados perfiles j con Buenas Practicas |

profesionales
lo que incluye REFLEXIONAR/ REPENSAR LA PRACTICA/
DEBATIR
NO RECETAR.




“La discapacidad no
deberia ser un
obstaculo para el
éxito".



