Capitulo 2: Cdmo trabajar con Personas que tienen Discapacidades del Desarrollo

PRINCIPIOS DEL CUIDADO
MODULO DE DISCAPACIDADES DEL
DESARROLLO

CAPITULO 2 — COMO TRABAJAR CON PERSONAS
QUE TIENEN DISCAPACIDADES DEL DESARROLLO

CONTENIDO

A. Enfoque centrado en la persona

B. Department of Economic Security — DES (Departmento de Seguridad Econdmica)
Division of Developmental Disabilities — DDD (Divisidon de Discapacidades del
Desarrollo)Misién, Visidn y Valores

C. Derechos individuales
Auto direccion
Lenguaje que pone en primer lugar a la persona

Relaciones positivas

G m m ©O

Relaciones profesionales

Principios del Cuidado — Discapacidades del Desarrollo (Guia para los Participantes) 2-1
Revisado en abril 2011



Capitulo 2: Cdmo trabajar con Personas que tienen Discapacidades del Desarrollo

COMPETENCIAS:
(SABER O PODER:)

Derechos importantes para personas con discapacidades del desarrollo.

Dar ejemplos del lenguaje que pone en primer lugar a la persona.

Maneras de desarrollar una relacidn positiva.

El significado de la auto direccién.

Dar ejemplos de la auto direccién.

Maneras de mantener una relacién profesional con la persona para la cual uno
trabaja.
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A. ENFOQUE CENTRADO EN LA PERSONA

Nota: Revise la seccidn titulada Filosofia del capitulo 1 de los Fundamentos antes de hacer los
siguientes ejercicios.

Ejercicio 1: Enumere los conceptos basicos y los valores de un enfoque centrado en la
persona.

1.  Permita que la gente elija entre varias alternativas (acerca de las comidas,
actividades, cudndo se van a dar un bafio, etc.)

2.  Permita que ...

3. Pidaque...

Ejercicio 2: {Porqué tienen tanta importancia las elecciones y la auto direcciéon?

1. Aveces las personas se sienten inutiles si otros lo hacen todo por ellas.

2. Alguna gente ...
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B. DEPARTMENT OF ECONOMIC SECURITY -- DES — DIVISION OF
DEVELOPMENTAL DISABILITIES (DDD) MISION, VISION Y METAS

La Division of Developmental Disabilities o DDD es la agencia estatal que proporciona fondos,
apoyo y servicios a individuos que tienen epilepsia, autismo, pardlisis cerebral o discapacidad
cognitiva y que cumplen con criterios adicionales de elegibilidad. Ud aprendera mas acerca
del DDD en el siguiente capitulo.

Mision:

Apoyar las elecciones de las personas con discapacidades y sus familias promoviendo y
proporcionando, dentro de las comunidades, servicios y apoyos flexibles y de calidad, bajo la
direccién del cliente.

Vision:
Individuos con discapacidades del desarrollo son miembros valiosos de sus comunidades y se
involucran y participan basdandose en sus propias elecciones.

Valores:

e Relaciones sanas con la gente.

e Prioridades y elecciones individuales y familiares.

e lgual acceso a servicios y apoyos de calidad para todos los individuos y sus familias.

e Asociaciones y comunicacién continua con individuos, miembros de la familia,
defensores, proveedores y miembros de la comunidad.

e Enfoques del desarrollo — bajo los cuales se cambian las condiciones que afectan a las
personas en vez de cambiar a las personas afectadas por las condiciones.

e Vida individual libre de abuso, negligencia y explotacién, en la cual el derecho de tomar
decisiones, vivir y sentir la vida con seguridad individual estan en equilibrio.

e Una mano de obra diversa, motivada y adiestrada, que conoce las practicas mas eficaces
y que también las usa.

e Un ambiente de diversidad plena en el cual cada persona es respetada y tiene la
oportunidad de alcanzar su potencial dptimo.

e El derecho del individuo de elegir si desea participar y contribuir a todos los aspectos de
su vida hogarefa y comunitaria.

e Un sistema de servicios y apoyos que es:

o Receptivo
= Con respuestas oportunas y flexibles a los clientes internos y externos;
o Basado en las fortalezas
= Porque reconoce las fortalezas de las personas, promoviendo la
autosuficiencia, realzando la confianza y edificando sobre los recursos de
la comunidad;
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o Eficaz
= Porque identifica continuamente los métodos y practicas eficaces e
incorpora tales prdcticas en las operaciones; y
o Responsable
= Hacia nuestros clientes y hacia los contribuyentes.

Pensamientos acerca del enfoque centrado en la persona

Un enfoque centrado en la persona involucra:

Use este espacio para ilustrar la mision, vision y valores de DDD

Principios del Cuidado — Discapacidades del Desarrollo (Guia para los Participantes) 2-5
Revisado en abril 2011




Capitulo 2: Cdmo trabajar con Personas que tienen Discapacidades del Desarrollo

C. DERECHOS INDIVIDUALES

Una persona con una discapacidad del desarrollo tiene los mismos derechos, beneficios y
privilegios garantizados por las constituciones y leyes de los Estados Unidos de América y del
Estado de Arizona.

Actividad:
Empiece una sesion lluvia de ideas sobre los derechos que Uds (los participantes) tienen como
miembros de esta sociedad en este momento y en este lugar.

Segun la Politica 1500 de la DES/DDD de Arizona, los derechos de una persona con
discapacidad del desarrollo que recibe apoyos y servicios a través de la Divisidn, incluyen,
pero no se limitan a los siguientes:

oo N oW

El derecho a un Plan de Apoyo Individual antes de recibir apoyos y servicios;

El derecho de participar en el Plan de Apoyo Individual inicial, a revisiones regulares del
mismo y, toda vez que sea posible, a la oportunidad de seleccionar los apoyos y servicios
apropiados entre las distintas alternativas;

El derecho (una vez aceptado/a para recibir apoyos y servicios) de participar y compartir
en la toma de decisiones y de recibir un Plan de Apoyo Individual basado en los
resultados pertinentes de la evaluacion.

El derecho de recibir informacidn sobre los apoyos y servicios disponibles a través de un
proveedor y acerca de los pagos relacionados, incluso cualquier pago por apoyos y
servicios cuya cubertura no es abarcada por un tercero;

El derecho de examinar regularmente el Plan de Apoyo Individual;

El derecho de recibir una notificacion escrita de sus derechos;

El derecho de ejercer sus derechos de ciudadanos;

El derecho de vivir en un marco con la menor restriccién posible;

El derecho de ser protegido contra abusos o castigos fisicos, verbales, sexuales o
psicoldgicos;

10. El derecho a la igualdad de oportunidad en el empleo;

Principios del Cuidado — Discapacidades del Desarrollo (Guia para los Participantes) 2-6
Revisado en abril 2011



Capitulo 2: Cdmo trabajar con Personas que tienen Discapacidades del Desarrollo

11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.

20.
21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

El derecho a recibir una compensacion justa por su trabajo;

El derecho de ser dueiio de una propiedad o de alquilar o arrendar una propiedad;

El derecho de casarse y tener una familia;

El derecho de estar libre de una esterilizacidon involuntaria;

El derecho de expresar su sexualidad humana y de recibir entrenamiento apropiado;

El derecho de beber bebidas alcohdlicas si tiene 21 aifos de edad o mds, a menos que lo
contraindique su médico de atencidn primaria;

El derecho de que se le presuma ser legalmente competente en juicios de tutela;

El derecho de estar libre de medicamentos innecesarios y excesivos;

El derecho a que se le brinde privacidad durante el tratamiento y cuidado de sus
requisitos personales;

El derecho a la confidencialidad de sus datos y registros médicos;

El derecho de un individuo de edad escolar de recibir servicios educacionales apoyados
por el gobierno;

El derecho de una criatura de recibir apoyos y servicios apropiados, sujetos a la
disponibilidad de fondos monetarios asignados, que no requiere que se abandonen o
limiten sus derechos o los derechos de tutela de sus padres, a excepcion de lo prescrito
en los Estatutos Revisados de Arizona 8-533, que describen las bases necesarias que
justifican la terminacién de la relacion padre-hijo;

El derecho de acceder o no a ser participe en un proyecto de investigacién aprobado por
el equipo de gerencia de la Divisidn o proyecto de cualquier otra indole; el derecho de
saber el tipo de investigacion de que se trata, cudles son los posibles efectos de los
procedimientos del tratamiento que forman parte del proyecto de investigacion; el
derecho a la confidencialidad; y el derecho de retirarse del proyecto en cualquier
momento;

El derecho de un individuo que cree que sus derechos han sido violados de elevar una
peticidn a la Corte Superior para remediar la situacidn a menos que existan otros
remedios bajo las leyes federales o estatales.

El derecho de retirarse de programas, apoyos y servicios, a menos que el individuo fuese
asignado al Departamento por el tribunal de menores o colocado en una instalacion de
seguridad por el guardian y el tribunal;

El derecho de recibir una revision administrativa, si esta en desacuerdo con la decisidn
tomada por la Divisiéon (elevando una peticidon por escrito a la Division Office of
Compliance and Review (Oficina del Cumplimiento y Revisién de la Division) y el derecho
de apelar la decision) y;

El derecho de ponerse en contacto con el Human Rights Committee (Comité de Derechos
Humanos).

Cuando un individuo con discapacidad del desarrollo alcanza su mayoridad (18 afos en
Arizona con excepcion de la edad para tomar alcohol que es los 21 afios) él o ella tiene los
siguientes derechos:

1.

El derecho de registrarse para votar;
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El derecho de crear y mantener contratos financieros;

El derecho de entablar juicio y ser enjuiciado;

El derecho a un abogado;

El derecho de ser acusado como persona adulta; y

El derecho de decidir si desea continuar recibiendo apoyos y servicios o prefiere
terminarlos; por lo que todos los que residen en un entorno residencial lo hacen de
forma voluntaria.

Derechos Explicitos e Implicitos

Derechos explicitos (completa y claramente definidos) incluyen aquellos derechos garantizados
por la Constitucion de los Estados Unidos de América y por la Constitucion del Estado de Arizona.
Esos derechos son explicitos con palabras como “Ud tiene el derecho de/a... “ o
“ciudadanos/personas tienen el derecho de/a ...” o “el gobierno no promulgara leyes violadoras
acercade....”

Derechos Explicitos
Los siguientes son ejemplos de derechos explicitos:

El derecho a la libertad de expresion.

El derecho de practicar su propia religion (o de no hacerlo).

El derecho de reunirse con otros.

El derecho de votar.

El derecho de llevar armas.

El derecho a la representacion legal.

El derecho al debido proceso.

El derecho de no incriminarse.

El derecho de enfrentarse con su acusador.

El derecho de no ser encarcelado sin acusacion.

El derecho de ser juzgado por un jurado de sus semejantes.

El derecho a la confidencialidad de su informacion y a la privacidad.
El derecho a una educacién publica apropiada y gratuita.

El derecho al acceso publico.

El derecho a la no discriminacion en el empleo y en la vivienda debido a la cultura,
religién, origen étnico, raza, género y discapacidad.
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Derechos Implicitos

Los derechos implicitos (entendidos aunque no directamente expresados) incluyen aquellos
derechos que tenemos por implicacién pero que no necesariamente se han declarado en ley.
Entre los derechos implicitos se incluyen los siguientes:

El derecho a:
. Elegir
o ropa,
o comida,
o entretenimiento (musica, television, peliculas, libros, internet, etc.),
o trabajo/empleo,
o amistades,
o relaciones,
o horade dormir,
o horade comer,
o proveedores de bienes y servicios (e.g., donde ir de compras, quién serd su
plomero, etc.).
° Casarse o no.
° Tener hijos o no.
° Fumar o no.
° Negarse.
° Seguir una conducta sexual o no.
° Manejar sus propios fondos y recursos.
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D. LA AUTO DIRECCION

La auto direccion es el derecho de todas las personas, incluso aquellas con discapacidades,
de tomar decisiones acerca de su propia vida, de tener los mismos derechos y
responsabilidades que todos los demas, y de expresarse y defenderse.
Adaptado de Recursos de Discapacidad:
http://www.disabilityresources.org/SELF-DETERMINATION.html

PRINCIPIOS DE LA AUTO DIRECCION
Libertad: La habilidad de individuos con familias y/o amigos libremente elegidos de planear
una vida con apoyos necesarios en vez de comprar un programa.

Autoridad: La habilidad de una persona con discapacidad (y una red o grupo social de apoyo
si se necesita) de controlar cierta suma de dinero para comprar estos apoyos.

Apoyo: La disposicion de recursos y personal — tanto formal como informal — que permita
que el individuo con discapacidad viva dentro de la comunidad una vida rica en asociaciones
y contribuciones.

Responsabilidad: Reconocimiento del papel valioso que juega una persona en su comunidad,
a través de un empleo competitivo, afiliaciones organizacionales, desarrollo espiritual y
cuidado general de otros en la comunidad, ademds de responsabilidad por el gasto de
délares publicos de una manera que realza la vida de personas con discapacidades.
(Nerney/Shumway, 1996, pp 4, 5).

Confirmacién: Afirmacién del papel central que uno juega con respecto al liderazgo y al
cambio.

iLa auto direccion significa que los individuos dirigen el curso de sus propias
vidas!
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E. LENGUAIJE QUE PONE EN PRIMER LUGAR A LA PERSONA

Para garantizar la inclusion, la libertad y el respeto a todos, debemos
comunicarnos con

EL LENGUAJE QUE PONE EN PRIMER LUGAR A LA PERSONA

por Kathie Snow, www.disabilityisnatural.com

¢Sabia Ud que las personas con discapacidades constituyen la minoria mas grande de
nuestro pais (uno de cada cinco estadounidenses tiene una discapacidad?) Son, ademas, el grupo
mas diverso e inclusivo: en él se representan todas las edades, sexos, religiones, origenes
étnicos, orientaciones sexuales y niveles socioecondmicos.

Al contrario de lo que uno generalmente se imagina, las personas con discapacidades no son:
* Personas que sufren de la tragedia de tener defectos de nacimiento.
® Héroes paraplégicos que luchan por convertirse en seres normales.

e Victimas que luchan por superar los desafios que se les presentan.

Tampoco son retrasados mentales, autistas, ciegos, sordos, discapacitados para el aprendizaje,
etc.—jpare Ud de contar!

Son personas: padres e hijos; empleados y empleadores; amigos y vecinos; estudiantes y
maestros; cientificos, reporteros, médicos, actores, presidentes y mas. Antes de todo, las
personas con discapacidades son personas.

No son la percepcidn estereotipica: una subespecie homogénea denominada “los
discapacitados” o “los invalidos.” Cada persona tiene una individualidad unica.

Lo Unico que podrian tener in comun es que son los que reciben la incompresion, el
prejuicio y la discriminacién social. Ademas, esta minoria (jla mds grande de todas!) es la Unica a
la que cualquier persona puede unirse en cualquier momento: al nacer, o mas tarde, por un
accidente, enfermedad o por el proceso del envejecimiento. Si esto le ocurriera a usted éCon
quién tendria Ud algo mas en comun? ¢ Con otros que tienen un diagndstico de discapacidad, o
con su familia, amigos y companferos de trabajo? ¢Cémo le gustaria que lo describieran y cémo le
gustaria que lo trataran?
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¢Qué es una discapacidad?

¢Hay alguna definicidn de discapacidad universalmente aceptada? iNo! Ante todo, un
descriptor (un calificativo) de discapacidad es simplemente un diagndstico médico, que puede
convertirse en un pasaporte sociopolitico para obtener servicios o un cierto estatus legal. Mas
alla de eso, hay definiciones para todos los gustos, segun cual sea el sistema de servicios al que
se acceda. Los “criterios de discapacidad” para la intervencién temprana son diferentes a los de
la primera infancia, que, a su vez, se distinguen de los de la rehabilitacién vocacional, que
difieren de los de la educacion especial, diferentes, a su vez, de los de la indeminizacidn laboral,
gue se distinguen de los criterios atribuidos a los militares lesionados, y asi sucesivamente. Por lo
tanto, “la discapacidad” es un término social, creado por el gobierno para identificar a los que
tienen derecho a recibir los servicios especificos o la proteccién legal especifica del mismo.
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El Poder del Lenguaje y de las Etiquetas

Las palabras son poderosas. Los calificativos antiguos e inexactos y el uso inapropiado de un
diagndstico médico hacen que persistan los estereotipos negativos y refuerzan la existencia de
una barrera actitudinal importante e increiblemente poderosa. Y esta fuerza invisible pero
potente, no el diagndstico, es el mayor obstdculo que enfrentan las personas cuyas condiciones
llamamos discapacidades.

Cuando consideramos el diagndstico como la caracteristica mas importante de una
persona, la estamos desvalorizando como individuo. ¢Le gustaria a usted que se le conociera por
su psoriasis, artritis, diabetes, disfuncion sexual, o cualquier otra condicion?

Desafortunadamente, a menudo se usa el disagndstico de discapacidad para definir el valor
y el potencial de una persona, y la norma en estos casos puede ser la prediccidn de un futuro
sombrio con pocas expectativas. Demasiado a menudo se usa el diagndstico médico de una
persona, en vez de los requisitos Unicos individuales, para decidir como o dénde esa persona
recibird educacion, si podra trabajar o no, dénde o cémo vivira, y qué servicios le seran
ofrecidos.

Con las mejores intenciones, dedicamos nuestro trabajo a los cuerpos y cerebros de las
personas, sin prestar demasiada atencion a sus corazones y mentes. Demasiado a menudo “la
ayuda” brindada, de hecho, puede causar dafio—y arruinar la vida de las personas -- porque los
servicios “especiales” producen un aislamiento social y una segregacion fisica de nifios y adultos
gue dura toda la vida: en aulas de educacién especial, en viviendas de asistencia, en programas

de cuidado diurno, en entornos de empleo protegidos, en actividades recreativas separadas y
mas. ¢Se aisla, segrega y desvaloriza a todos los demas por sus condiciones médicas? No.

Calificativos Inexactos
La palabra inglesa “handicapped” (“impedido”) es un término arcaico que ya no se usa en la

legislacion federal y que evoca imdagenes negativas de lastima, temor y peor aun. Esta palabra
proviene de un juego de trueque en inglés antiguo, en el que el perdedor quedaba con la mano
en la gorra (“hand in cap”) y se decia que quedaba en desventaja. Basandose en este significado,
se lo utilizaba mas tarde para referirse a personas que se consideraban “desventajadas”. Un
origen legendario de la palabra se refiere a una persona con una discapacidad mendigando con
la gorra en la mano (“cap in hand”). Sea cual fuese el origen, este término anticuado y peyorativo
perpetla la imagen negativa de que las personas con discapacidades son un grupo homogéneo
de personas necesitadas, dignas de compasién. Pero todas las demds personas que comparten
ciertas caracteristicas con otras no se parecen de ninguna forma entre si, y asi es con las
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personas que tienen discapacidades, las cuales tampoco se parecen entre si. De hecho, jlas
personas con discapacidades se parecen mas a las personas sin discapacidades de lo que difieren
de ellas!

La palabra “handicapped” a menudo se usa para describir lugares de estacionamiento,
habitaciones de hotel, bafios, etc. que tienen alguna adaptacion. Sin embargo, en general, esos
lugares brindan acceso a personas con requisitos fisicos de movilidad pero no otorgan ningtn
beneficio a las personas con problemas visuales, auditivos o de cualquier otro tipo. Este es un
ejemplo del uso incorrecto de esta palabra como calificativo genérico. (El término preciso para
lugares de estacionamiento, habitaciones de hotel, etc. con adaptaciones seria sitios “de facil
acceso.”

Otra palabra inglesa “disabled” (discapacitado /invalido), tampoco es apropiada. Los
reporteros de trafico a menudo dicen, “disabled vehicle” (vehiculo inutilizado). Alguna vez decian
“stalled car” (auto atascado). Los periodistas deportivos dicen que un atleta estd en “the
disabled list” (la lista de incapacitados/inhabilitados/lesionados). Alguna vez los llamaron “the
injured reserve” (la reserva lesionada). Otros usos de esta palabra hoy en dia significa “roto/que
no funciona.” jPero las personas con discapacidades no estdn rotas!

Si una tostadora nueva no funciona decimos que esta “defectuosa” o “dafiada” y la
devolvemos. ¢ Deberiamos devolver a bebés que tienen “defectos de nacimiento” o a adultos
gue tienen “dafio cerebral”? Los calificativos precisos y respetuosos son “discapacidad
congénita” o “lesidon cerebral”.

Muchos padres dicen, “Mi hijo tiene requisitos especiales.” Este término genera Idstima,
como lo demuestra la respuesta habitual: “Caramba, lo siento mucho,” acompafiada de una
mirada triste o una palmada compasiva en el brazo. (iMe da nduseas!) Los requisitos de una
persona no son “especiales” para ella—json comunes! Muchos adultos han dicho que cuando
nifos detestaban este calificativo. Aprendamos de ellos y jdejemos de usar este término que
provoca ldstimal!

n u

Calificativos semejantes a los que describen a personas como que “sufren de,” “estan

n u n u

aquejadas de,” “son victimas de,” “tienen funcionamiento bajo/alto,” son inexactos,
inapropiados y arcaicos. Una persona simplemente “tiene” una discapacidad o diagndstico

médico.
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La Discapacidad NO es el “Problema”

Parece que pasamos mas tiempo hablando de los “problemas” de una persona con
discapacidad que hablando de cualquier otra cosa. Las personas sin discapacidades, sin
embargo, no hablan constantemente acerca de sus problemas. Esto produciria una percepcién
inexacta y seria ademads contraproducente si se piensa crear una imagen positiva. Una persona
gue usa anteojos, por ejemplo, no dice, “tengo problemas con la vista.” Dice, “uso [0 necesito]
anteojos.”

Lo que de costumbre se llama un “problema” en realidad refleja un requisito. Es decir,
Susana no tiene “un problema al caminar,” sino que “necesita/usa una silla de ruedas.” Ryan no

|"

tiene “problemas del comportamiento,” sino que “necesita apoyo comportamental.” Quiere
usted que se le conozca por sus “problemas” o mas bien por las muchas caracteristicas positivas
gue hacen que Ud sea la persona Unica que es? ¢Cudando comenzardn las personas sin
discapacidades a hablar de las personas con discapacidades del mismo modo respetuoso con que

hablan acerca de si mismas?

Otro ejemplo es el uso de la palabra “mal” como cuando alguien dice, “supimos que algo

2

estaba mal, porque...” {Como se debe sentir un nifilo cuando oye a sus padres repetir eso unay

otra vez? ¢Cémo se sentiria usted si las personas, que deberian darle amor y apoyo,

III

constantemente hablaran de lo “mal” que se encontraba usted? ¢ No es hora de dejar de usar la

gran cantidad de palabras que causan dafio?

Los verdaderos problemas son las barreras actitudinales y ambientales

El verdadero problema nunca es la discapacidad de una persona, sino jlas actitudes de los
demas! Sélo con un cambio de actitud se producen cambios en nuestras acciones. Las actitudes
dan impetu a las acciones.

Si los educadores creyeran en el potencial de todos los nifios, y si reconocieran que nifios y
nifias con discapacidades necesitan una educacion de calidad para tener éxito en el mundo
laboral adulto, millones de nifios dejarian de estar segregados e insuficientemente educados en
clases de educacién especial. Si los empleadores creyeran que los adultos con discapacidades
tienen (o podrian adquirir) habilidades laborales valiosas, no habria un estimado —y
vergonzoso—75 por ciento de desempleo entre las personas con discapacidades. Si el sistema de
servicios identificara a las personas con discapacidades como “clientes”, en vez de
“compradores/consumidores/receptores”, tal vez comenzarian a satisfacer los verdaderos
requisitos de una persona (como la inclusion, la amistad, etc.), en vez de tratar de solucionar sus
“problemas.”

Si las personas con discapacidades y sus familiares se vieran a ellos mismos como
ciudadanos de primera clase que pueden y deben estar completamente incluidos en todas las
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areas de la sociedad, podriamos enfocarnos en lo que es verdaderamente importante: vivir una
vida plena en un mundo real, disfrutar de las relaciones y experiencias comunes y tener grandes
suefios (como los que tienen las personas sin discapacidades), en vez de vivir una vida especial
en el mundo de la discapacidad, en el que los servicios, las bajas expectativas, la segregacion, la
pobreza, la dependencia y la desesperanza son la norma.

Un nuevo paradigma

“La discapacidad forma parte natural de la experiencia humana...”

U.S. Developmental Disabilities/Bill of Rights Act (Ley de Discapacidades del Desarrollo
y Declaracion d Derechos fundamentales de EE.UU.)

Como el sexo, origen étnico, y demas caracteristicas, una discapacidad es simplemente una
de las muchas caracteristicas naturales de lo que es el ser humano. ¢éSe le define a usted por su
sexo, origen étnico, religién, edad, orientacién sexual, o cualquier otra caracteristica? iNo! Por
lo tanto, ¢ Cdmo podemos definir a otras personas por una caracteristica llamada
“discapacidad”?

Si, la discapacidad es natural, y puede ser redefinida como “una parte del cuerpo que
funciona de un modo diferente.” Una persona con spina bifida puede tener piernas que
funcionan de un modo diferente, una persona con sindrome de Down puede aprender de un
modo diferente, y asi sucesivamente. Ademas, las partes del cuerpo de las personas sin
discapacidades también son diferentes—es la manera en que estas diferencias afectan a una
persona que la hace apta para recibir ciertos servicios, derechos o protecciones legales.

Ademas, una discapacidad a menudo es la consecuencia del ambiente. Por ejemplo, muchos
nifios con ADD (trastornos por déficit de atencidn) y condiciones similares, no reciben ese
diagndstico hasta que ingresan en las escuelas publicas. ¢Porqué? ¢ Quizas porque cuando eran
mas pequefios, sus padres, maestros de escuela preescolar, etc., apoyaban su estilo de
aprendizaje? Sin embargo, una vez que ingresan en la escuela publica, si el estilo de aprendizaje
de un nifo no engrana con el estilo de ensefanza de un educador, se dice que el nifio tiene una
“discapacidad” y se lo envia a un aula especial. ¢ Porqué culpamos, etiquetamos y segregamos al
niflo en un aula de educacién especial? ¢ No deberiamos modificar el plan curricular regular
(segln la ley de educacion especial) y/o brindarle apoyos que satisfagan sus requisitos de modo
gue pueda aprender del mejor modo para él? Parece que quizas “es el ambiente el que induce
discapacidades” tales como ADD y demas condiciones!

Cuando una persona esta en un ambiente acogedor y accesible, donde puede tener éxito en
base a apoyos, adaptaciones y herramientas adecuados, ¢Sigue teniendo una discapacidad? iNo!
La discapacidad no es un estado constante. El diagndstico puede ser constante, pero la cuestion
de si es 0 no una discapacidad es mas una consecuencia del ambiente que de lo que el cuerpo o
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la mente de una persona puede o no hacer. No es necesario cambiar a las personas con
discapacidades por medio de terapias e intervenciones. Es necesario cambiar el ambiente
proporcionando dispositivos de tecnologia, apoyo y adaptaciones para garantizar el éxito de una
personal!

Es de naturaleza critica comunicarnos mediante un lenguaje que ponga en primer
lugar a la persona

El Lenguaje que Ponga en Primer Lugar a la Persona da prioridad a la persona antes que a la
discapacidad y describe lo que la persona tiene, no lo que la persona es.

¢Es Usted miope o mas bien necesita anteojos?
¢Es usted canceroso o tiene cancer?

¢Es usted una persona discapacitada/invélida o mas bien tiene una discapacidad?

Si las personas que tienen discapacidades van a ser incluidas en todos los aspectos de la
sociedad y van a ser respetadas y valorizadas como nuestros conciudadanos, debemos parar de
usar un lenguaje que las desvaloriza y las segrega. La historia nos ensefia que la primer manera
de desvalorizar a una persona es a través del lenguaje que se usa.

El uso de calificativos de discapacidad es apropiado tunicamente dentro del sistema de
servicios (en las reuniones de IFSP, IEP e ISP) y/o en entornos médicos y legales. Los diagndsticos
médicos no tienen lugar — y deberian ser irrelevantes — en las famlias, entre amigos y en la
comunidad.

Mucha gente comparte el diagndstico de una persona intentando brindar informacién,
como cuando un padre dice “mi hijo tiene sindrome de Down” con la esperanza que los demds
comprendan lo que su hijo necesita. jPero una accidn tal, puede llevar a resultados desastrosos!
El diagndstico puede asustar a las personas, generar lastima y/o dar lugar a la exclusiéon (“No
podemos hacernos cargo de ese tipo de persona...”). Asi que bajo ciertas circunstancias, y cuando
sea apropiado, simplemente podemos describir lo que la persona necesita de un modo
respetuoso y digno y omitir el diagndstico.

Por otro lado, jel diagndstico no le incumbe a nadie! ¢ Nos han dado permiso las personas
con discapacidad de compartir su informacion personal con los demas? De no ser asi, ¢porqué
traicionamos su confianza? ¢ Le cuenta usted a todo el mundo sobre el forinculo en el trasero de
su conyugue? (iEspero que no!) Ademas, a menudo hablamos de las personas con discapacidad
frente a ellas, como si no estuvieran alli. iTenemos que dejar de incurrir en esa practica
degradante!

My hijo, Benjamin, tiene 23 afios de edad. Sus intereses, fortalezas y suefios son mas
importantes que su diagndstico. A él le encanta la politica, la historia estadounidense, el rock
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clasico y las peliculas; ha ganado dos cinturones de karate, ha actuado en obras de teatro y se
gand un premio nacional por su pelicula Thumbs Down to Pity (Abajo con la Lastima). Benji
obtuvo su diplomatura y ahora estd estudiando para obtener su licenciatura. Es rubio, tiene ojos
azules y paralisis cerebral. Su diagndstico es simplemente una de sus muchas caracteristicas
personales. El no se define por su discapacidad y su diagndstico no puede predecir su potencial.

Cuando conozco a alguien no me pongo a lloriquear porque nunca voy a ser una ballerina
estrella. Acentio mis fortalezas no mis limitaciones. ¢ No hace usted lo mismo? Por lo tanto,
cuando hablo acerca de mi hijo, no digo: “Benji no puede escribir con lapiz”. Digo: “Beniji escribe
por computadora”. No digo: “No puede caminar”. Digo: “Usa silla de ruedas eléctricas”. Es
cuestion simple de perspectiva pero también algo de importancia vital. Si quiero que los demas
sepan que él es un gran muchacho, y lo que es mas importante, si quiero que él sepa que es un
gran muchacho, debo usar calificativos positivos y precisos, que lo describan como persona
valiosa, respetada y maravillosa.

Las palabras usadas acerca de una persona tienen un efecto poderoso sobre la misma.
Durante generaciones los corazones y las mentes de las personas con discapacidades han sido
destrozados por palabras estereotipicas negativas que, a su vez, conducen a la segregacion, al
abuso, a la desvalorizacidn, la esterilizacién forzada y peor aun. Debemos dejar de creer y
perpetuar los mitos y las mentiras que encierran las etiquetas. Nifios y adultos con condiciones
denominadas “discapacidades” son individuos Unicos con un potencial ilimitado, jcomo todo el
mundo!

El movimiento por Civil Rights (Derechos Civiles) y Women’s Rights (Derechos Femeninos)
han promovido cambios en el lenguaje, actitudes y acciones. El movimiento por los Derechos de
las Personas con Discapacidades sigue esos pasos importantes. El Lenguaje que Pone en Primer
Lugar a la Persona, fue creado por individuos que dijeron, “A nosotros no nos definen nuestras
discapacidades; antes de todo, somos personas.” No se trata de usar expresiones “politicamente
correctas,” pero de tener buena educacién y respeto.

Podemos crear un nuevo paradigma para la discapacidad. Al hacerlo, cambiaremos a
nosotros mismos, asi como a nuestro mundo entero —y generaremos un cambio positivo en las
vidas de las personas con discapacidades. Es hora de que nos importe qué efecto tienen nuestras
palabras sobre las personas de quien hablamos y de considerar cuidadosamente las actitudes y
acciones a las que damos raiz con las palabras que usamos.

¢éNo es hora de hacer este cambio? Si no ahora, entonces cudndo?

Si no lo hace usted entonces quién?
Usar un Lenguaje que Pone en Primer Lugar a la Persona es lo que debemos hacer.

Por lo tanto: jHagamoslo!

Principios del Cuidado — Discapacidades del Desarrollo (Guia para los Participantes) 2-18
Revisado en abril 2011



Capitulo 2: Cdmo trabajar con Personas que tienen Discapacidades del Desarrollo

EJEMPLOS DEL LENGUAJE QUE PONE EN PRIMER LUGAR A LA PERSONA

DIGA: EN VEZ DE:

Personas con discapacidades. .. ............. ... .. ... Personas invdlidas o discapacitadas
Pablo tiene una discapacidad cognitiva (diagndstico). . . ....Es retrasado mental.

Catalina tiene autismo (o un diagndstico de...)........ ...Es autista.

Ryan tiene un sindrome de Down (o diagndstico de...) . .. ...Es un Down; mongélico

Sara tiene discapacidad del aprendizaje (diagndstico). . . .....Es discapacitada para

aprender/lenta/tonta
Roberto tiene una discapacidad fisica (diagndstico). . . . . ....Es cuadripléjico/lisiado

Maria es de baja estatura/Maria es una persona pequenia...Es enana.

Tomads tiene una condicion mental .................... Es desequilibrado mental/enfermo
mental.

Nora usa una silla de ruedas para movilizarse............ Estd confinada a una silla de ruedas

Estéban recibe servicios de eduacién especial............ Estd en educacién especial.

Tonya tiene un retrasoen el desarrollo. ................ Estd retrasada en su desarrollo.

Nifios sin discapacidades .............. ... it Nifios normales, sanos, comunes.

Se comunica con los ojos/dispositivo/etc. ............... No habla/no es verbal.

Cliente. ..o Consumidor, receptor, etc.

Discapacidad congénita...............co .. Defecto de nacimiento.

Lesiéncerebral ........ ... . Dafio cerebral.

Estacionamiento, habitacion de hotel, etc. accesible. ... .. Estacionamiento, habitacion de

hotel, etc. par a invalidos

Necesita...oUS@........covvviririeenennnr ... Tiene un problema con.../Tiene
requisitos especiales.

Sigan pensando—ijHay muchos otros calificativos que debemos cambiar!
Copyright 2010 Kathie Snow, Todos los Derechos Reservados, usado con permiso. P6ngase en contacto
con kathie@disabilityisnatural.com para reeimprimirlo con autorizacion. jVisite www.disabilityisnatural.com

para descubrir nuevas formas de pensar!
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F. RELACIONES POSITIVAS

Tener una relacidn positiva con cualquier persona toma tiempo. No ocurre de un dia para el otro,
pero hay varias cosas que Ud puede hacer para asegurarse de que uno empieza de buena forma
y sigue bien encaminado para mantener esas buenas relaciones.

Todas las buenas relaciones comparten ciertas caracteristicas basicas.
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COMO DESARROLLAR RELACIONES POSITIVAS — LLUVIA DE IDEAS
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G. RELACIONES PROFESIONALES

RELACIONES PROFESIONALES

RELACIONES PERSONALES

Contribuyen a la operacion eficaz de la
agencia para la cual Ud trabaja, del estado
de Arizona y de la comunidad en general.

Contribuyen a la calidad de vida de la
persona que Ud esta apoyando.

Contribuyen a la calidad de vida de la famlia
de la persona que Ud estd apoyando.

Son motivadas por la visién de lograr una
meta comun.

Son mas formales.

Resultan en compensacion.

Son apropiadas mientras Ud estd en el
trabajo.

Son fuertemente influenciadas por la
emocion.

Involucran a todas las partes para que
compartan informaciones y sentimientos
personales.

Contribuyen a la calidad de vida de todas
las partes involucradas.

Son el resultado del mutuo placer que se
siente cuando cada uno goza de la
compaiiia del otro.

Son mas informales.

No resultan en compensacion.

No son apropiadas mientras Ud esta en el
trabajo.
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